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Christiane Etévé, membre du Comité éthique

et cancer et relectrice des essais cliniques
au Comité de patients de la Ligue
contre le cancer

B Savoir experientiel
des malades et anciens malades

A priori, rien de plus naturel qu'un(e) patient(e), ancien(ne) patient(e) ou proche d'un(e) malade du can-
cer participe a un comité d'éthique. Les patients ou les proches, au fil des ans, ont appris de leur mala-
die, méme si ce savoir est avant tout expérientiel : celui du ressenti, depuis les messages du corps lors
des traitements et de leurs effets, les émotions vécues lors du diagnostic, I'adaptation aux lieux, aux pro-
fils des médecins jusqu'aux transformations familiales et professionnelles liées a la maladie.

Ce savoir-faire peut ouvrir des perspectives nouvelles, notamment dans la recherche du principe de jus-
tice qui n'est pas réservé aux seuls spécialistes. J'en veux pour preuve |'accompagnement d'un patient
dans des situations ou la décision a prendre n'est pas seulement technique mais morale.

Comme ancienne patiente du cancer du sein, j'avais vécu I'impression d'un mur invisible qui sépare les
bien-portants et les malades et été confrontée aux profils variés des médecins, a leurs manieres d'incar-
ner |'autorité et le savoir, et j'ai d continuellement m'adapter. J'avais pu mesurer les écarts entre le dis-
cours médical, factuel, objectif et la réception des messages, chez moi et chez les groupes de patientes,
freinée par le choc du diagnostic. C'est cet écart entre deux mondes, celui du corps médical et celui des
patients qu'il est nécessaire de réduire, pour éviter I'effet pathogéne de la transmission de I'information.
L'expérience acquise, sociale et médicale m'incitait a élargir ma connaissance des logiques médicales
pour la partager ensuite avec les patientes et, réciprogquement, exprimer leurs points de vue, et étre leur
intercesseur. Méme si toutes les histoires sont singulieres, on pense que I'expérience peut se transmet-
tre a d'autres malades. C'est un role de passeur entre points de vue, de « go-between » entre méde-
cins et patients, entre théorie et pratique, un réle de traduction d'un langage scientifique dans un autre
plus familier et de transaction entre deux mondes, celui de la science et celui de la vie quotidienne. Par
exemple, quand une patiente rate un rendez-vous de chimiothérapie, plutdt que de juger son absence
comme une négligence, faire I'nypothése que cette mere de famille aux moyens modestes n'a pas
trouvé de solution pour faire garder ses enfants permet de lui rendre justice. Ou bien devant un refus
de thérapie chez une personne agée, prendre en compte I'ultime liberté en fin de vie, c'est restaurer la
personne dans la maladie et |'entendre comme sujet de sa volonté.

L'impact du collége des patients ou des proches de malade au sein du Comité éthique et cancer ne doit
pas étre modeste, il est complémentaire de celui des personnes qualifiées qui vont répondre a la saisine
en intégrant des éléments de compréhension des conditions psychologiques, juridiques et sociales, dans
lesquelles les diagnostics, traitements et suivis sont vécus. En effet, tout n'est pas médical dans un geste
médical, la parole d'expérience a toute sa place face aux discours de la science. @
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ficientes infellectuelles

Il est également médecin
anatomopathologiste
a I'nopital de Rodez.

Ethique & Cancer : Quelle
définition donneriez-vous d'une
personne déficiente intellectuelle ?

Daniel Satgé : C'est trés clairement
défini par I'Organisation mondiale de la
santé (OMS). C'est une limitation du
quotient intellectuel inférieur a
70 ajoutée a une limitation des compor-
tements adaptatifs, le tout survenu
depuis la naissance jusqu'a I'age de
18 ans. Une personne victime d'un acci-
dent apres 18 ans ou développant une
maladie d'Alzheimer qui auront pour
conséquence un amoindrissement de ses
capacités intellectuelles n'entre pas dans
cette définition.

E & C: Les cancers sont aussi
fréquents chez les personnes
déficientes intellectuelles que dans
la population générale. Cependant
comment peut-on expliquer les
différences de localisation des
cancers par rapport a celles obser-
vées dans la population générale ?

N° 18| mai 2015

Ethique & Cancer

Les cancers sont aussi fréquents chez les personnes déficientes
intellectuelles que dans la population générale. Cependant,

a I'heure ot la santé reste la préoccupation premiére des Francais
plusieurs questions émergent. Les personnes déficientes
intellectuelles ont-elles accés aux mesures de prévention

et de dépistage des cancers ? Sont-elles en mesure, comme

la population générale, de reconnaitre certains symptémes des
cancers afin de consulter dans les meilleurs délais ? Adhérent-elles
de la méme facon aux soins ? Comment faire en sorte que les

& équipes oncologiques s'adaptent a ce public si spécifique ?

D. S. : Cette équivalence en fréquence a
été mise en évidence par deux études épi-
démiologiques considérées comme des
références, I'une menée en Australie’,
l'autre en Finlande®. Elles sont venues
infirmer les a priori de départ qui, a tort,
laissaient entrevoir que les personnes
déficientes intellectuelles étaient moins
impactées par les cancers. Quant aux
localisations différentes de survenue, on
peut fortement et a raison invoquer les
causes génétiques de la déficience intel-
lectuelle, certaines parmi elles augmen-
tant le risque de tous les cancers ou de
certains cancers. C'est le cas notamment
de la Trisomie 21 pour les leucémies ou
de la neurofibromatose de type 1 pour
les tumeurs cérébrales. Il faut également
souligner les contextes de vie qui sont
tres différents. En effet, les personnes

'Sullivan SG, Hussain R, Threlfall T, Bittles AH,
The incidence of cancer in people with
intellectual disabilities, Cancer Causes Control
2004 ;15 :1021-5.

2 Patja K, Eero P, Livanainen M, Cancer incidence
among people with intellectual disability,

J Intellect Disabil Res 2001 ; 45 : 300-7.

déficientes intellectuelles fument et boi-
vent moins, elles ont moins d'activités
sexuelles et sont donc plus épargnées par
certains cancers qui résultent de ces com-
portements. En revanche, elles sont plus
sujettes au surpoids voire a I'obésité, et a
la sédentarité qui sont des facteurs de ris-
que. La prise de psychotropes peut éga-
lement avoir une incidence sur la surve-
nue du cancer du bas-cesophage lié au
reflux gastro-intestinal. Pour résumer, les
causes génétiques de la déficience intel-
lectuelle et le mode de vie influent singu-
lierement sur ces différences de localisa-
tion des cancers entre population
générale et population déficiente
intellectuelle.

E & C: Les mesures de

prévention et de dépistage

des cancers sont-elles adaptées

a la cognition des personnes déficientes
intellectuelles, dans le cas contraire
comment pallier cette carence ?



D. S.: Pour justifier la mise en place de
politiques adaptées de prévention et de
dépistage en leur faveur, il est primordial
de rappeler qu'épidémiologiquement les
cancers sont aussi fréquents chez les
personnes déficientes intellectuelles qu'au
sein de la population générale, ce qui est
encore trop souvent ignoré aujourd'hui.
Cette méconnaissance est délétere dans la
mesure ol si vous n'identifiez pas un pro-
bleme, vous n'allez pas chercher de solu-
tions pour le résoudre. Jusqu'a trés récem-
ment il n'existait pas de dispositif particu-
lier pour le dépistage et la prévention.
Dans le cadre du troisieme Plan cancer,
I'Institut national du cancer (INCa) s'atta-
che a réduire les inégalités d'acces aux dif-
férentes mesures de prévention et de
dépistage chez les personnes en situation
de wunérabilité, et dans ce contexte les
personnes en situation de déficience intel-
lectuelle qui représentent 2 % de la popu-
lation sont parfaitement identifiées. De
notre c6té, dans le département de
I'Hérault, nous avons initié une campagne
d'information auprés des familles, des ins-
titutions hébergeantes, des professionnels
de la déficience et des médecins généralis-
tes. lls sont les principaux relais de la per-
sonne déficiente intellectuelle dans son
acces au savoir. Nous jugerons de ['effica-
(ité de cette campagne pour pouvoir
I'étendre. Nous allons également mettre
en ligne sur notre site des documents spé-
cifiques expliquant les mesures de préven-
tion et de dépistage adaptées directement
a Ces personnes.

E&C: Les personnes déficientes
intellectuelles sont-elles en mesure,
comme la population générale,

de reconnaitre certains symptémes
des cancers ?

D.S.: Pour la majorité d'entre elles,
bien str que non, cela demande une
certaine élaboration mentale qui n'est
pas a la portée de toutes. Plusieurs
études sur le sujet parues en
Angleterre expliquent que peu de per-
sonnes sont en mesure de pratiquer
une autopalpation des seins pour les
femmes et des testicules pour les hom-
mes. Pourtant, ce dernier cancer est
fréquent, particulierement dans la
Trisomie 21.

E & C: Dans ces conditions
comment remédier a cette

évidente perte de chance liée au
retard dans le diagnostic ?

D.S.: Il faut se rendre a I'évidence, il y
a une perte de chance manifeste liée au
retard dans le diagnostic. Je prends pour
exemple une étude menée a Tulle, nous
avons suivi 11 femmes déficientes intel-
lectuelles atteintes d'un cancer du sein en
les comparant a 500 femmes issues de la
population générale et nous avons pu
observer un important retard au diagnos-
tic. Alors que la taille moyenne des
tumeurs dans la population générale était
de 1,8 cm, il était de 3,5 cm dans le
groupe de ces 11 femmes. Parmi ces der-
nieres, 9 avaient des métastases ganglion-
naires contre seulement 30 % dans la
population générale. Mais ce n'est pas la
seule raison qui explique cette perte de
chance. On doit aussi parler des difficultés
de la prise en charge de ces personnes. En
effet, c'est une situation de soins particu-
liere a laguelle sont confrontées les équi-
pes de cancérologie souvent en surcharge
de travail et non familiarisées a ce public
qui nécessite une attention et une écoute
particulieres. Méme accompagnée d'un
aidant professionnel de son institution ou
d'un parent, la personne en situation de
déficience intellectuelle n'est pas toujours
en mesure de saisir les nuances des diffé-
rentes questions qu'on lui pose. Elle peut
finir par se buter ou par se murer dans le
silence et s'opposer définitivement aux
soins. Outre la mise en place de politiques
de prévention, il est donc indispensable
de repérer ce qui fait obstacle aux soins
pour parer a cette évidente perte de
chance. Nous avons conscience qu'il faut
mettre a disposition des outils pratiques
qui soient pensés en collaboration étroite
avec les personnes déficientes intellectuel-
les, et qui seront utiles aux équipes de
soins et aux institutions pour une meil-
leure compréhension de ce public afin
d'optimiser sa prise en charge. Par défini-
tion, le milieu hospitalier est un environ-
nement qui peut faire peur, il est trés sou-
vent percu comme hostile par les person-
nes déficientes intellectuelles. J'ai le sou-
venir de la prise en charge compliquée
d'une patiente qui a pu étre solutionnée
grace a l'intervention de son aidante

infirmiére qui a expressément demandé
aux membres de I'équipe d'oncologie
d'enlever leurs blouses afin de faire dispa-
raitre la peur de la malade.

E & C: Justement, quel peut étre le
réle de I'entourage ?

D.S.: Il est fondamental. Un contact
thérapeutique ne peut pas se faire entre
une personne déficiente intellectuelle
qui méconnait tout de la maladie et les
oncologues qui ignorent beaucoup de
la psychologie et de I'univers de ces per-
sonnes. L'entourage, et c'est une lourde
responsabilité, doit faire le lien et facili-
ter la communication. Il doit a la fois
étre en mesure de traduire les gestes et
les paroles de la personne déficiente
intellectuelle a I'oncologue, ce que seul
un aidant trés proche d'une personne
déficiente intellectuelle peut faire, et
rendre accessible le message de I'onco-
logue au malade. C'est la condition sine
qua non pour impliquer au mieux le
patient dans son parcours diagnostique
et thérapeutique, et pour lui faire com-
prendre et accepter des soins qui peu-
vent |ui apparaitre injustifiés.

E & C: Y a-t-il, selon vous,

un manque d'équité concernant la
prise en charge des personnes
déficientes intellectuelles ?

D.S.: Je pense gue dans l'intention de
soigner, il n'y a pas de différence pour le
personnel soignant entre les personnes
déficientes intellectuelles et celles issues
de la population générale au prétexte
qu'on ne voudrait pas perdre de temps
et d'argent pour les soins. Mais les trai-
tements conventionnels sont exigeants
et difficiles a suivre. Par exemple, une
radiothérapie ou une chimiothérapie qui
requiérent |'immobilité sont quelquefois
rendues impossibles du fait de troubles
moteurs ou d'une importante anxiété. Il
faut que ces personnes bénéficient du
meilleur protocole thérapeutique, mais
sans les exposer a des souffrances qui
n'aboutiraient pas a un gain personnel
de qualité de vie. Il faut tenir compte
des limites techniques incontoumables
et parfois modifier le traitement, ou
méme renoncer a certains soins
lorsqu'ils sont irréalisables.

Ethique & Cancer| N° 18| mai 2015

IU1

® 0 0 O



ifficile prise en charge du cancer
Chez les personnes
deficientes intellectuelles
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I'on ne peut pas soigner

les personnes déficientes
intellectuelles aussi bien que

la population générale...

Mais peut-on affirmer qu'elles
s'astreignent a prendre
correctement leur traitement ?

D. S. : Hormis certains cas extrémes pour
lesquels le traitement est difficile, voire
impossible, il est fondamental d'expli-
quer le parcours de la maladie avec des
mots adaptés. Les soignants qui ne sont
pas familiers avec les personnes déficien-
tes intellectuelles, peuvent penser que
leur interlocuteur a compris, ce qui n'est
pas toujours le cas. Il est important de
bien s'en assurer. Une personne défi-
ciente intellectuelle a tendance a étre
dans I'acceptation immédiate, a pronon-
cer un « oui » qui n'en est pas un afin
d'écourter soit un entretien avec un soi-
gnant qui la met mal a l'aise, soit une
rencontre qui I'ennuie parce qu'elle n'en
comprend pas les enjeux, soit une situa-
tion qui I'effraie. Ceci peut retentir forte-
ment sur l'adhésion au parcours de
soins.

E & C : Une personne déficiente
intellectuelle est-elle inapte

a exprimer sa volonté et a participer
a la décision ? Si oui, qui doit
consentir pour elle ?

D.S. : C'est une question difficile. La
priorité doit étre donnée a la personne
déficiente intellectuelle elle-méme, tant
qu'elle est en mesure de comprendre au
moins dans les grandes lignes ce qui se
joue. C'est-a-dire que I'aidant familial ou
professionnel, le tuteur ou le juge des
tutelles ne peuvent avoir une préémi-
nence sur elle. Dans l'idéal, il faudrait
faire en sorte de I'accompagner au
mieux pour que son choix ne soit pas
délétere pour sa santé tout en lui laissant
le choix. Dans le cas de figure ol la
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personne n'est absolument pas en
mesure de consentir a un soin, la déci-
sion revient aux aidants, au tuteur et au
juge de tutelle. Dans ce domaine ce qui
revient a chacun de ces acteurs n'est pas
totalement clarifié.

E & C: Une personne déficiente
intellectuelle a-t-elle les capacités
d'autonomie et de discernement
pour rédiger d'éventuelles directives
anticipées et comprendre les enjeux
de la fin de vie ?

D.S.: C'est un probléme trés sensible
mais central sur lequel nous devons com-
muniquer. Souvent, pour éviter des diffi-
cultés, la mort est cachée a une personne
déficiente intellectuelle, par exemple la
mort d'un proche ou d'un parent. Peu de
soignants, parce qu'ils doutent des capa-
cités de compréhension de la personne
déficiente intellectuelle font cette démar-
che d'information du risque vital. Peu
sont en mesure d'expliquer a ces patients
les enjeux de la fin de vie. Ce silence
génére un malaise parfois profond chez
le malade. Il est pire pour ces personnes
d'étre confrontées a une situation d'in-
certitude qu'a la réalité de la mort. Des
études I'ont montré. Il y a tout un travail
a mener pour faire entendre qu'une per-
sonne déficiente intellectuelle peut et
doit étre entendue dans ses souhaits et
ses demandes, et qu'on y accede. Il en va

Oncodefi,
carle de visite

du principe méme d'autonomie. Les cho-
ses évolueront beaucoup avec la
formation des équipes a I'écoute, au
dialogue et a la prise en charge des per-
sonnes déficientes intellectuelles.

E & C: Il n'existe, en France et &
l'international, aucune structure
dédiée abordant globalement

les cancers chez les personnes
déficientes intellectuelles sur le plan
thérapeutique ou scientifique.

Dés lors, quel peut étre le réle
d'Oncodéfi (voir encadré) dans
I'approche de ce public si spécifique ?
D. S. : Ce que souhaite Oncodéfi c'est faire en
sorte que les personnes déficientes intellec-
tuelles puissent bénéficier des mesures de pré-
vention, des campagnes de dépistages, et de
la prise en charge thérapeutique des cancers.
Les personnes en situation de déficience intel-
lectuelle doivent pouvoir accéder aux soins et
étre  accueilies de facon adaptée.
Actuellement, dans certaines situations, c'est
loin d'étre idéal. Les soignants peuvent se sen-
tir frustrés de n'avoir pu offrir un accompa-
gnement thérapeutique qu'ils jugeaient
adapté. Dans un premier temps, nous souhai-
tons favoriser la formation d'équipes pilotes
qui seront porteuses d'un savoir, d'un savoir-
faire et d'un savoir-étre avec les patients en
situation de déficience intellectuelle. Ensuite,
elles pourront les diffuser a la communauté
oncologique. Ce serait un trés bon départ. @




SAISINE DISCUTEE LORS DES SESSIONS PLENIERES DU COMITE ETHIQUE
ET CANCER DES 16 DECEMBRE 2013 ET 8 DECEMBRE 2014

fvis n° c8

| D emande d'informafion d'un proche -
A LY internet est-il une réponse adéquate ?

« Je m'appelle M-C. et mon mari a un
cancer des os. C'est trés dur, méme s'il
ne se plaint jamais. Il ne pose de
question a personne et du coup j'ai du
mal a savoir. Il y a trois jours, j'ai
demandé au docteur de m'expliquer
et de me dire si je pouvais rencontrer
d'autres personnes comme moi
a I'hépital. Il m'a renvoyé vers l'infir-
miére qui m'a renvoyé a son tour vers
internet en disant que j'aurai les infor-
mations et que je pourrai trouver des
gens avec qui échanger. Elle a méme
précisé des ” copines a qui parler et qui
vivent la méme chose ". Et c'est tout. Je
suis sidérée. Internet, c'est pour les
vacances ou la météo. Quand je tape cancer, soit
c'est n'importe quoi, soit c'est trop compliqué et
je n'ai pas envie de parler a un ordinateur ! »

Les échanges d'expériences et de conseils entre
malades par I'intermédiaire d'internet peuvent-ils
se substituer aux rencontres physiques ? Internet
est-il, dans la relation a autrui, une solution pour
partager une expérience de vie difficile telle que
la maladie cancéreuse ? Les professionnels de
santé peuvent-ils conseiller cet outil a cette fin ?
Dans quelle mesure I'orientation de la personne
malade vers internet est-elle une réponse au
besoin de lien manifesté ?

Au travers de son message, cette femme exprime plusieurs
demandes. Tout d'abord, elle souhaiterait étre informée
plus amplement de la situation de son mari, sachant que
ce dernier ne lui en dit apparemment rien ou presque. Cela
pose la question de 'information des proches par les pro-
fessionnels de santé, question que le comité a abordée
antérieurement, notamment dans ses avis n°1 (Probleme

RAPPORTEUR

Patrick Gaudray

BROUPE
DE TRAVAIL

Christiane Etévé,
Frands Larra,
Jean Michon,
Francoise May Levin,
Olivia Ribardiére

éthique posé par |'opposition entre le secret
professionnel garant de I'intimité du patient
et 'assistance a une famille en détresse -
19/09/2008), n°14 (De l'inéthiquité de I'an-
nonce d'un pronostic de délai de déces -
14/02/2011), et n°23 (Désarroi d'une équipe
soignante face a une patiente s'opposant a la
divulgation de son état de santé auprés de ses
proches - 03/05/2013).

Par ailleurs, cette femme exprime le besoin de
rencontrer d'autres personnes vivant ou ayant
vécu la méme situation qu'elle. Face a cette
demande, tout autant qu'a la premiére, I'on-
cologue lui aurait opposé une fin de non-
recevoir en la renvoyant vers une infirmiere.
Cette derniére agit de la méme maniére en lui
conseillant de consulter internet. Cela témoi-
gne d'un dysfonctionnement dans I'accueil des proches
par I'équipe soignante pluridisciplinaire. Ce dysfonctionne-
ment peut sans doute résulter de nombreuses causes (sur-
charge de travalil, stress ou respect du secret médical par
exemple) qui n'en constituent pas pour autant une justifi-
cation. Quelles qu'aient été les raisons du comportement
de I'équipe soignante, celles-ci ne sont pas acceptables.

Il est tout a fait remarquable que I'attitude de I'équipe soi-
gnante et son renoncement a sa responsabilité ont été
facilités par le possible recours a internet. Au-dela du fait
qu'ils'agit d'une solution de facilité apparente, force est de
constater qu'internet n'est pas une panacée, et qu'il ne
constitue pas nécessairement une réponse adéquate a ce
type de demande. Dans la situation qui est la sienne, cette
femme avait besoin qu'on lui consacre du temps, ne serait-
ce que pour tenter de dénouer ce qui blogue la commu-
nication avec son mari au sujet de son état de santé, et
permettre un dialogue au sein du couple. Il (it été sans
doute tout aussi facile de conseiller a cette femme de pren-
dre contact avec une association, comme la Ligue contre
le cancer, ou de se rendre dans un espace d'information tel
qu'un ERI (Espace de Rencontres et d'Information) afin
d'étre orientée de facon beaucoup plus adéquate. @
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AUTOSAISINE DISCUTEE LORS DES SESSIONS PLENIERES DU COMITE ETHIQUE
ET CANCER DES 5 MAI 2012, 16 DECEMBRE 2013, 8 DECEMBRE 2014
ET 18 MARS 2015 ET DES REUNIONS DU GROUPE DE TRAVAIL DES 25 MAI 2012,
22 OCTOBRE 2014 ET 16 FEVRIER 2015

Les réseaux sociaux, plateformes de santé et
PEHEUNNEE autres forums fleurissent sur la toile. Selon leurs

H”[I""]NNEES concepteurs, « la force des réseaux sociaux

est aujourd’hui bien connue : elle permet des

Hervé Nabarette échanges et un enrichissement mutuel,

service qualité de sur la base de centres d'intérét identifiés
I'information médicale : R TFEYA el T B
L | et partagés. Une réalité qui doit également
Haute autorité de santé P 9 9 9
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de l'information de communication, les réseaux sociaux
et de la communication
en santé

derniéres technologies internet et

communautaires, le carnet de santé mobile et
partagé, la télésanté, le concept de patient-
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professionnels de santé, la formation a
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a I'éducation thérapeutique du patient.
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[IE THHVH'L réseaux de patients sur internet qui ciblent des

\
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A-t-on ['assurance que les données médicales

inscrites demeurent confidentielles ? L'attente du
malade peut-elle étre véritablement comblée par

SO

J la promesse de ces sites ? Témoigner sur
sa pathologie, son expérience participe-t-il d'une

éventuelle éducation thérapeutique ? 0 0 O ¢
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Introduction

Internet a tout a la fois changé le rapport des
malades a la connaissance de la santé, en leur
donnant un meilleur acces a I'information
concernant la maladie (symptémes, traitements,
et vécu), et multiplié les possibilités d'échanges
entre patients, au travers des forums, blogs,
réseaux sociaux et plateformes d'échange et de
conseil.

Afin d'instruire cette saisine, un sondage a été
réalisé par la Ligue contre le cancer aupres des
internautes, en particulier ceux qui s'intéressent a
son site. Ce sondage reposait sur trois grandes
questions :

1/ Qu'attendez-vous d'un réseau de
patients sur internet ?

La majorité des réponses fait apparaitre une
nécessité d'information, un besoin de témoigner,
de recevoir et d'apporter du soutien, de participer
a des échanges et enfin de recevoir des conseils
médicaux.

2/ Souhaitez-vous que ces réseaux de
patients sur internet soient modérés par
des professionnels ?

73 a 85 % des sondés estiment que les sites
doivent étre modérés par des professionnels.

3/ Avez-vous des craintes quant

a l'utilisation de ce type de réseaux de
patients sur internet ?

La crainte majeure des internautes est celle de se
voir délivrer des conseils médicaux inadaptés, non
validés, ou par des personnes autres que des pro-
fessionnels de santé. Il est symptomatique que
moins de 10 % des sondés n'expriment aucune
crainte.

Les conclusions de cette enquéte ouvrent un
vaste questionnement dont les éléments princi-
paux sont les suivants : une offre commerciale de
gestion de sa santé est-elle compatible avec la
vulnérabilité d'une personne malade ? Est-il éthi-
gue de proposer une telle offre promettant une
« meilleure qualité de vie » a des personnes mala-
des ? Quelles recommandations, enfin, peut-on
apporter aux malades ?
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' Ce cap symbolique a été
franchi le 16 septembre
2014 ; Le Monde du
17/09/2014. Tous ces sites
ne sont pas « actifs », mais
au moins 25 % le sont.

La santé sur internet

Né il y a moins de vingt-cing ans, le réseau
internet compte aujourd'hui plus d'un mil-
liard de sites dans le monde’. Il s'agit d'un
univers qui a acquis un statut particulier,
fonctionnant sur des régles, voire méme un
vocabulaire qui lui sont propres, et dont la
geneése est parfois difficilement tracable. Cet
univers posséde surtout une dynamique
extrémement forte dont la progression
quantitative fulgurante est le témoin.
Certains pays ont pu mettre en place des
restrictions d'accés, montrant qu‘'une gou-
vernance coercitive est possible, méme si
dans tous les cas ces restrictions ont été res-
senties comme des atteintes intolérables a la
liberté d'expression. Cela crée un contexte
dans lequel le controle, si légitime soit-il, est
tres délicat a mettre en place. Force est de
constater que méme dans le domaine pénal,
ce controle prend tout son sens a posteriori.
Il est nécessaire d'intégrer cette dimension
de contexte au moment d'aborder les



bénéfices possibles ainsi que les risques et
les dangers de ['utilisation d'internet dans le
domaine de la santé en général et de la can-
cérologie en particulier.

1°) Etat des lieux

Une proportion importante des mil-
liards de pages web participe de sites
d'information, qu'ils soient généralis-
tes ou spécialisés en santé.

De fait, la santé est trés présente sur le
web, émanant d'acteurs tres variés, comme
les autorités de santé, les institutions publi-
ques, les medias généralistes et spécialisés,
les établissements et professionnels de
santé, les laboratoires pharmaceutiques, les
associations, les patients et sous des formes
tout aussi variées : sites d'information,
bases de données, journaux médicaux et
scientifiques, forums, blogs, sites d'institu-
tions publiques ou d'entreprises privées,
services en santé a visée commerciale, pla-
tes-formes revendicatives. ..

Les contenus proposés sont eux aussi tres
divers, en termes d'objet (informations fac-
tuelles ou commentées, publications d'arti-
cles scientifiques, échanges d'expériences,
présentation d'activité, etc.), d'accessibilité
(niveau scientifique, langue, vocabulaire),
tout autant que de qualité. La santé sur le
web peut ainsi s'apparenter a une forme de
« nébuleuse »? dans laquelle tout un cha-
cun doit apprendre a se repérer en fonction
de ses attentes et de ses besoins.

Ce foisonnement fait que l'information
médicale sur internet se dérobe pour une
bonne part aux circuits traditionnels de dif-
fusion de celle-ci. Sur le web, I'information
en santé échappe ainsi en grande partie a
tout contréle de qualité. Si des indicateurs
de qualité de I'information sur internet ont
été développés, il n'existe pas de standard
consensuel®. Il est méme permis de se
demander si un tel standard pourrait étre a
la fois adopté par des autorités sanitaires et
accepté, donc utilisé par les internautes®.
Cette absence de contréle qualité constitue
un écueil certain pour des informations qui,
concernant la santé, peuvent étre particulie-
rement sensibles et avoir des effets néfastes

? Dupagne D., Les nouvelles
informations en santé,

Les Tribunes de la santé,
Séve 29, Hiver 2010.

* Fahy E, Hardikar R, Fox A,
Mackay S. Quality of patient
health information on the
internet: reviewing a complex
and evolving landscape.
Australasian Medical Journal.
2014;7(1):24-28.

“En 2013, la Haute autorité de
santé a ainsi mis un terme a la
certification des sites en santé
qu'elle réalisait depuis 2007 en
partenariat avec la Fondation
Health On the Net (HON),
aprés avoir constaté « qu'elle
apparait peu utile pour les
internautes » ; HAS,
communiqué de presse

du 30 mai 2013.

* Déontologie médicale

sur le web, le Livre blanc du
Conseil national de I'Ordre

des médecins, décembre 2011.
¢ Volkman J, Luger T, Harvey

K et al. The National Cancer
Institute's Health Information
National Trends Survey [HINTS]:
a national cross-sectional
analysis of talking to your
doctor and other healthcare
providers for health
information. BMC Family
Practice 2014;15:111.

’Thoér C., Internet :

un facteur de transformation
de la relation médecin-patient ?
Revue internationale
Communication sociale et
publique 2013;10:1-24.

(anxiété infondée par exemple) pour les per-
sonnes qui les lisent et qui sont fréquem-
ment en état de vulnérabilité. Elle est aussi
un facteur de possibles dérives dans le trai-
tement des informations proposées lorsque
celles-ci sont mises en ligne par des sites a
vocation marchande ou dont I'activité
dépend de revenus publicitaires.

Dans le méme temps, la masse d'informations
disponibles promeut « la démocratisation du
partage des connaissances et le croisement
des expertises, des savoirs et des vécus »
comme le constate le Conseil national de I'or-
dre des médecins (CNOMY°. Le savoir médical
n'est plus I'apanage des médecins et s'en
trouve du méme coup désacralisé. Le rapport
de tous a ce savoir s'est donc profondément
modifié en a peine plus de deux décennies,
déplacant en permanence ['équilibre subtil
entre |'autonomie du patient et celle du soi-
gnant, médecin en particulier.

2°) L'utilisation d'internet

en santé

La consultation d'internet est des lors deve-
nue un mode fréquent d'information sur la
santé. Différents sondages et études, réalisés
en France ou dans d'autres pays, le montrent
clairement. A titre d'exemple, un sondage
IPSOS commandité en 2010 par le CNOM
indique que 71 % des Francais connectés a
internet le consultent pour obtenir des infor-
mations relatives a la santé®. Des fréquences
de consultation équivalentes sont mention-
nées par d'autres sources®’.

Selon le sondage IPSOS/CNOM, la recherche
d'informations concernant une maladie ou
ses symptomes est le principal motif de
consultation d'internet (65 % des personnes
interrogées). Environ quatre Francais sur dix ont
recours au web pour s'informer sur un médica-
ment ou un traitement. Une proportion équiva-
lente recherche des conseils pratiques pour rester
en bonne santé.

Une étude réalisée en 2013 par une agence de
communication et un institut d'études spécialisé
en santé souligne la place prépondérante des
réseaux sociaux sur le theme de la santé
les contenus sur la santé présents sur internet
sont, en quantité, majoritairement issus des
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internautes et dominent les contenus d'informa-
tion®. 78 % de I'ensemble des contenus sont en
effet des conversations entre utilisateurs, dont
80 % sont issues des réseaux sociaux (Facebook
en générant a lui seul 51 %, les forums
Doctissimo représentant seulement 7 % des
conversations).

Cette étude indique également que le cancer
est la pathologie qui suscite le plus de
recherches sur internet (1,5 million de
requétes mensuelles), nettement devant le
Sida (550 000), le diabete (368 000) et la
dépression (368 000). C'est également la
seconde pathologie la plus évoquée sur le
web (tous types d'outils du web confondus),
apres les troubles mentaux.

3°) Les patients atteints

de cancer et le web

Différentes publications montrent que les
patients atteints de cancer et leurs proches
consultent internet sur leur maladie : entre
37 % et 90 % selon les études®'®"'2"3, Dans
ces études, la consultation d'internet est géné-
ralement plus fréguente chez les femmes, les
patients les plus jeunes et ceux avec un niveau
d'éducation élevé. Le web est interrogé par les
personnes nouvellement diagnostiquées et/ou
en cours de traitement, mais aussi par celles et
ceux qui sont en phase de suivi post-traitement
et pour lesquels le besoin d'information reste
important™.

Intemet est le plus souvent la premiére
source d'information rapportée par les
patients interrogés. Les recherches portent
en premier lieu sur la maladie, son pronostic, les
traitements et les effets indésirables de ceux-ci.
Une grande constante rapportée par ces études
est que les malades recherchent des informa-
tions a visée pratique, qui puissent les aider
dans leur vie quotidienne et qu'ils comprennent
facilement.

Dans ces différentes études, les malades disent
majoritairement que les informations qu'ils ont
trouvées sur internet leur ont été utiles®'"'>117,
Selon certaines études, ces informations ont
pesé sur leurs décisions relatives a leur prise en
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7 Ibid!.
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Suarez | et al. internet use by
cancer patients: should
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web sites in combination with
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charge ; le degré d'influence rapporté est tou-
tefois tres variable. Pour la plupart des
patients, les informations recherchées ne
visaient pas a vérifier celles délivrées par les
professionnels de santé. L'objectif pour les
malades est de disposer d'informations com-
plémentaires et/ou qui vont leur permettre de
mieux préparer les consultations avec ceux-ci.
Car la source d'information dans laquelle les
malades, dans leur tres grande majorité,
accordent le plus de confiance reste celle des
professionnels de santé>” 14178,

Il apparait ainsi que la recherche d'in-
formation sur le web par les malades
ne vise, le plus souvent, pas a remet-
tre en question leur relation avec leur
médecin.

Elle s'apparente davantage a la recherche
d'un second avis susceptible d'étre rassurant,
de permettre une meilleure compréhension
des informations délivrées par le médecin,
et/ou de fournir des conseils pratiques qui
n'auraient pas été abordés par ce dernier.
L'accessibilité immédiate d’internet permet
aussi aux patients de trouver des réponses a
des questions qui ne leur sont pas forcément
apparues immédiatement pendant les consul-
tations. Pour certains auteurs, la consultation
d'internet permettrait également aux mala-
des de mieux s'approprier les informations
délivrées par les professionnels de santé.
Cependant, seule une minorité de patients
évoquent directement avec leur médecin les
informations qu'ils ont recueillies sur le
web>™'®, Soit qu'ils n'osent pas le faire (dans la
crainte d'une réaction négative du médecin ou
par mangue de temps au cours de la consulta-
tion par exemple), soit qu'ils n'en trouvent pas
I'utilité (compte tenu, notamment, de leur
confiance élevée envers leur médecin). Dans le
méme temps, les médecins reconnaissent
interroger tres peu leurs patients sur leurs
recherches sur le web. Certains d'entre eux
tendent par exemple a considérer |'usage d'in-
ternet par leurs patients comme une mise en
cause de leur légitimité professionnelle, voire
une « menace » pour leur autorité. Cela
conduit a une situation paradoxale ou
l'usage d'internet est de plus en plus fré-
quent tout en étant le plus souvent absent
du dialogue entre le malade et le profes-
sionnel de santé.



Il apparait pourtant qu'un accueil positif de la
part du professionnel de santé vis-a-vis de ce
que les malades rapportent de leurs recher-
ches sur internet a un impact bénéfique sur la
relation médecin/patient’. Si le professionnel
accepte d'entendre ce que le malade dit des
informations qu'il a lues, qu'il les commente
et les complete, le patient s'en trouve valorisé
et cela renforce encore sa confiance envers le
médecin. Un dialogue constructif concer-
nant les informations trouvées sur inter-
net par le malade peut se nouer, avec
pour conséquence d'améliorer la qualité
de la relation avec le professionnel de
santé. Il semblerait également faciliter I'ap-
propriation par le patient des recommanda-
tions et des prescriptions délivrées par le
médecin.

Intégrer lI'usage d'internet
dans la pratique médicale

Le constat précédent conduit a penser que
I'usage d'internet par les malades devrait faire
partie des questions abordées au cours des
consultations de facon beaucoup plus systé-
matique que cela ne semble étre le cas actuel-
lement. Il est méme permis de penser que les
professionnels de santé pourraient étre
beaucoup plus proactifs et conseiller
leurs patients dans leurs recherches sur le
web. Des études montrent que cela corres-
pond d'ailleurs a une forte demande de la
part des malades'®'”*. Face au foisonnement
d'informations disponibles, dont il n'est pas
forcément évident de discerner a priori ni la
pertinence ni la qualité, les patients apprécie-
raient d'étre orientés vers des sites qui, d'une
part, répondent a leurs besoins d'informa-
tion et, d'autre part, envers lesquels ils
pourraient d'emblée avoir confiance car
cautionnés par leur médecin. Cela aurait
également pour avantage de renforcer la
présence sur le web et la consultation
par les malades des sites institution-
nels, associatifs ou émanant de sociétés
savantes. Bien que faisant autorité du fait
de la reconnaissance dont bénéficient leurs
promoteurs, ceux-ci ne figurent pas
aujourd'hui parmi les pages les plus consul-
tées car n'apparaissant pas toujours dans
les premiéres références par les moteurs de
recherde les plus courants.

CE QUL FAUT

HETENIA

Le formidable
développement des sites
internet informatifs et
communautaires sur la
santé interroge sur
les motivations de leurs
concepteurs :
quels intéréts servent-ils ?
Quel impact ont-ils dans
la relation de soins ?

Est-il éthique que des site
puissent proposer une
offre de gestion de sa
santé a des personnes

malades et vulnérables en

leur promettant
une « meilleure qualité
de vie » ?

71 % des Francais
connectés a internet le
consultent pour obtenir
des informations
relatives a la santé mais
les sites émanent
d'acteurs variés, leurs
contenus sont divers et
échappent en grande
partie a tout controle
de qualité.

Pour autant, cette masse
d'information promeut
« la démocratisation
du partage des
connaissances
et le croisement des
expertises, des savoirs et
des vécus ».

L'objectif pour les
personnes malades est de
disposer d'informations
complémentaires a celles
délivrées par les
professionnels de santé.

Internet peut participer a
I'amorce d'un dialogue
constructif et de qualité

avec le médecin.

II serait souhaitable
que les professionnels de
santé conseillent leurs
patients dans leur
recherche sur le web pour
mieux les aider a discerner
la pertinence et la qualité
des sites.

7Ibid.

" bid.

" Ibid.

"*Pletneva N, Cruchet S,
Simonet MA et al., Evolution
d'internet dans le domaine de
la santé, Fondation Health On
the Net, 2010.

1°) Les sites d’'information
médicale et scientifique

Fort du constat d'un recours important et
croissant des malades atteints de cancer
(et des autres) a rechercher de I'informa-
tion sur internet et dans le méme temps
d'un faible partage de ce savoir acquis
avec les professionnels de santé, le
Comité éthique et cancer considére
qu'il revient a ces derniers de s'appro-
prier I'usage qui est fait d'internet par
leurs patients et de l'intégrer a leurs
pratiques. La relation médecin/malade ne
pourrait qu'en bénéficier. Ce faisant, il
serait particulierement utile que les profes-
sionnels de santé s'investissent pour
recommander des informations de qualité
sur internet. Les expériences dans ce
domaine sont encore peu nombreuses,
mais s'averent tres encourageantes’.

La sélection
des sites web par les
professionnels de santé
présenterait plusieurs intéréts :

¢ elle permettrait aux malades de ne plus ou
de moins se perdre dans la nébuleuse des
sites accessibles ;

¢ elle apporterait aux malades une garantie
de qualité quant aux informations qu'ils
recueillent ;

¢ elle permettrait de résoudre les difficultés
d'accessibilité et de compréhension des
informations proposées puisque les profes-
sionnels de santé d'une part conseilleraient
une sélection de sites avec des contenus
adaptés aux besoins de chaque patient par-
ticulier, et d'autre part, pourraient s'assurer
de la bonne compréhension de ces contenus
et, si nécessaire, les réexpliquer ;

e elle contribuerait a I'appropriation, par les
malades, des informations délivrées par les
professionnels de santé. En effet, en
retrouvant sous une autre forme et en ayant
la possibilité d'approfondir ce qui leur a été
dit, les patients seraient davantage en situa-
tion de comprendre, donc de s'approprier les
informations sur leur état de santé et les pres-
criptions qui leur ont été délivrées ;

e elle favoriserait enfin I'autonomie des
malades et leur capacité a prendre la part qui
leur revient dans les décisions concernant
leur santé.

Dans la mesure ou il est un fait que
les patients, au moins pour beaucoup d'en-

tre eux, se rendent des a présent sure @ ® @ @
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internet pour chercher des informations
de santé les concernant, l'investissement
des professionnels de santé dans ce type
de média, en conduisant a une base d'in-
formation partagée, serait susceptible
d'enrichir la relation entre le professionnel
de santé, le malade et ses proches.
Internet deviendrait ainsi un outil, au
méme titre que d'autres, dans cette rela-
tion dont chacun pourrait bénéficier.

2°) Les forums et les réseaux

La question des forums et des réseaux
sociaux, dont on a vu l'importance en terme
d'usage sur les aspects relatifs a la santé, est
plus délicate a envisager dans la mesure ou
ceux-ci échappent en tres grande partie a
toute forme de régulation, qu'ils sont a la
fois tres nombreux et tres éparpillés, et
parce que leurs contenus évoluent de facon
continue. Le Comité éthique et cancer
estime qu'il serait trés utile que les
acteurs reconnus de la lutte contre le can-
cer, qu'ils soient associatifs tels que la
Ligue contre le cancer ou institutionnels,
proposent des services de ce type de
maniére beaucoup plus visible et
construite que ce n'est le cas actuelle-
ment.

Des forums émanant de ces acteurs, répondant a
des criteéres de qualité (dont une modération sys-
tématique et en continu des contenus), et aux-
quels il serait donné une grande visibilité (notam-
ment en terme de référencement sur les moteurs
de recherche), seraient en effet susceptibles de
répondre aux attentes d'un nombre important de
malades. Un forum oU chacun peut s'exprimer
dans un cadre de respect des personnes et des
principes de qualité des contenus serait tout a la
fois rassurant et attractif pour les utilisateurs. |l
pourrait faire appel, en plus de modérateurs pro-
fessionnels, a des « patients ressources », c'est-a-
dire des malades ou d'anciens malades sus-
ceptibles d'apporter, par leur expérience de
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La sélection des
sites web par les
professionnels de santé
favoriserait I'autonomie
des malades dans
les décisions concernant
leur santé.

S'agissant des forums et
des réseaux sociaux, le
Comité éthique et
cancer estime qu'il
serait trés utile de faire
appel, en plus
de modérateurs
professionnels, a
des anciens patients
formés a cet exercice.

2 Au sein de |'objectif 7
du Plan cancer 2014-2019
(« Assurer des prises

en charge globales et
personnalisées »), la
mesure 7.15 vise a

« Soutenir des expériences
de “patients ressources”
bénévoles et évaluer
I'apport et les conditions
de leur participation

a I'accompagnement des
personnes atteintes de
cancer ». La Ligue contre
le cancer met en ceuvre
cette action qui repose sur
le savoir expérientiel

des malades atteints de
cancer. Ce savoir, pour

« mieux vivre pendant la
maladie », peut a la fois
étre dispensé aupres des
autres malades atteints de
cancer afin de les aider
dans leurs parcours de
soin, mais également
aupres des professionnels
de santé pour les
sensibiliser sur
I'importance de cet
échange.

la maladie, une forme d'accompagnement
et de soutien qui répondent aux attentes
d'autres malades par rapport a leur vie quo-
tidienne et a leur prise en charge, aspects
prépondérants sur les forums. L'évaluation
de I'apport de tels « patients ressources »
constitue d'ailleurs I'une des mesures propo-
sée par le troisieme Plan cancer® et le cadre
d'un ou de plusieurs forums pourrait parti-
culierement s'y préter.

Conclusion : comment envisager

des modalités de mise en ceuvre ?
Il est difficile de promouvoir une démarche
trop directive de la part des professionnels
de santé, alors qu'il leur sera difficile de pro-
poser des sites dont ils pourront garantir le
contenu et la qualité, et que la consultation
d'internet releve de la sphére totalement
privée et du libre arbitre de chacun.

Pour autant, il ne faut pas négliger une
nécessaire responsabilisation de ces
professionnels, médecins en particulier,
qui apparait importante vis-a-vis de
I'intérét qui doit étre porté a I'outil
internet, a l'intégration de cet outil

dans leurs pratiques, a la sélection des
sites qu'ils devront opérer et a la
maniére dont ils devront les présenter
aux patients. Elle est également cru-
ciale pour la facon dont les patients
recevront et s'approprieront cette
information.

La mise en ceuvre d'une telle recommandation
d'informations sur internet se heurte a I'évidence a
des difficultés pratiques. L'une des premiéres d'en-
tre elles concerne la validation de sites, notamment
puisque la grande dynamique des informations et
des sites rend finalement peu utile I'utilisation de
certification telles que celle dite HON que la HAS a
abandonnée il y a quelques années. Pour autant,
les difficultés rencontrées par une homologation
institutionnelle de sites, au-dela de ceux de ['institu-
tion elle-méme, ne sauraient dédouaner le méde-
cin de 2015 d'un devoir de répondre, sous sa pro-
pre responsabilité, a des demandes de patients
désireux de connaitre son avis sur le sérieux de sites
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qu'ils pourraient consulter. II demeure que, s'il est
relativement aisé de mettre les patients comme
les médecins en garde contre de potentielles
dérives au sein de sites a vocation marchande
ou dont |'activité dépend de revenus publici-
taires (voir plus haut), il est délicat de
conseiller tel ou tel site dans sa globalité,
méme si, comme le nouveau site d'infor-
mation de la Ligue contre le cancer, il est
alimenté et actualisé par des profession-
nels de santé compétents a titre désinté-
ressé. De nombreuses interrogations demeu-
rent donc a ce sujet, en particulier :

e quelle doit étre la méthodologie de
sélection des sites a « prescrire » et de mise a
jour de cette sélection ?

e par qui doit-elle étre réalisée ?

e comment s'assurer que la sélection
proposée sera indépendante ?

e comment doit-elle étre diffusée aupres des
professionnels de santé si elle est
centralisée par un ou plusieurs organismes ?

e comment s'assurer qu'elle réponde de
maniére appropriée aux besoins des patients
sachant  que ces besoins  sont
évolutifs et variables d'un malade a un autre ?
e comment délivrer au mieux cette prescription
en sachant qu'elle doit étre adaptée
aux attentes de chaque malade ?
Dans le domaine du cancer, une institution

comme |'Institut national du cancer (NCa) pour-
rait, en partenariat avec les associations de lutte
contre le cancer et les sodiétés savantes, engager
une réflexion sur le principe de cette prescription
d'information sur internet et sur les modalités de
sa mise en ceuvre.

Dans I'immédiat, le Comité éthique et cancer
considere qu'il serait utile que les établisse-
ments de santé prenant en charge les
patients atteints de cancer s'emparent de la
question de la place d'internet dans la rela-
tion médecin/malade. Il apparait méme
nécessaire que des expériences pilotes
soient menées dans différents établisse-
ments. Des référents internet, comme il en
existe pour d'autres aspects de |'activité des
établissements, pourraient étre désignés et
chargés de mener de telles expériences.
Celles-ci nécessiteraient |'implication de I'en-
semble des partenaires de la prise en charge
des patients. Il est ainsi envisageable que la
recommandation d'informations sur
internet fasse, par exemple, partie des
missions du temps d'accompagnement
soignant mis en ceuvre dans le cadre
du dispositif d'annonce. Il est égale-
ment imaginable que les Espaces de
Rencontres et d'Information (ERI) puis-
sent étre des relais des recommadations
des soignants. @
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