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En l’an 2000, Internet est devenu une source majeure d’information pour le professionnel de Sante et 
le cyber-citoyen. Retrouver une information utile et de qualite sur Internet n’est pas aise pour le 
professionnel de Sante, encore moins pour le grand public. Nous avons developpe le Net Scoring au 
sein de Centrale Sante pour evaluer la qualite de I’information de Sante sur Internet. Les sites web 
ecrits par des professionnels de Sante specifiquement pour le grand public sont encore en petit 
nombre, y compris aux ctats-Unis. Le Catalogue et index des sites medicaux francophones 
(CISMeF) recense, selectionne, decrit et indexe les, ressources francophones destinees aux 
patients, a leur famille et aux cyber-citoyens. 0 2000 Editions scientifiques et medicales Elsevier 
SAS 
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Summary - Consumer health information on the Internet. 
At the dawn of the third millenium, the Internet has become a major source of information for the 
health professional and the netizen. To find useful and accurate information on the lntemet is not so 
easy, either for the health professional or the netizen. We developed under the Centrale Sante 
umbrella Net Scoring, to assess the quality of Internet health information. Web sites written by health 
professionals and devoted to netizens are still not numerous, even in the US. ClSMeF (Catalog and 
Index of French-speaking Health Resources) collects, selects, describes and indexes resources 
devoted to patients, their families and Netizens. 0 2000 f!ditions scientifiques et m&dicales Elsevier 
SAS 
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INTRODUCTION 

En l’an 2000, Internet est devenu une source majeure 
d’information pour le professionnel de sank5 et le cyber- 

citoyen. Retrouver une information utile et de qualitk sur 
Internet n’est pas aisC pour le professionnel de sand, 
encore moins pour le grand public. 

Un certain nombre de critkres doit Ctre prksent pour per- 
mettre l’tvaluation de la qualit de l’information de santC 
sur Internet. Nous avons pris part B un travail collaboratif 

* CISMeF est en partie financk par I’Agence universitaire de la franco- 
phonie (http:Nwww.aupelf-uref.org/), dans le cadre du programme Uni- 
versitC virtuelle francophone no 1998 06 016. 

men6 par Centrale Sank5 pour dkfinir le Net Scoring, une 
grille de 49 critkres de qualit [l], inspire par un travail 
nord-amtricain [2]. La demikre version du Net Scoring se 
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trouve a I’URL suivante : http://www.chu-rouen.frldsiil 
publikrtiqualv2.htm1. Cette recherche de la qualite con- 
ceme essentiellement les dizaines de milliers de ressour- 
ces (sites et documents) presents sur le web dam le 
domaine de la santt [2]. Cet imperatif est rendu necessaire 
car la validite de l’information sur Internet doit 6tre syste- 
matiquement remise en cause. En effet, contrairement a 
l’edition papier validee par les comites de lecture des 
revues scientifiques, I’information disponible sur ce 
reseau n’a pas, dans la tres grande majorite des cas, CtC 
Cvaluee. Grace a la facilitt de creation d’un site web, tout 
un chacun peut s’autoproclamer editeur, en particulier 
d’information de sand. Ainsi, les sources d’informations 
de santt sont tres heterogbnes, variant d’un site commer- 
cial vantant ses produits, a un site universitaire, gouveme- 
mental, voire personnel. 

De meme, la qualite des informations presentes 
est tres variable : certaines sources sont fiables et validtes 
(recommandations pour bonnes pratiques cliniques d’une 
agence nationale d’evaluation, articles d’un journal Clec- 
tronique avec comitk de pairs) ; d’autres sont fausses, inten- 
tionnellement ou non, pouvant orienter dangereusement 
l’intemaute en q&e d’informations de same [3], et il n’y a 
aucun domaine dans lequel l’information inexacte, incom- 
plete, ou influencke est potentiellement plus dangereuse. 11 
peut Ctre difficile pour l’utilisateur - grand public ou pro- 
fessionnel de Sante - de determiner au sein de cette vaste 
somme d’information ce qui est utilisable et plausible. D’oti 
la necessite de conserver un esprit critique lorsqu’on prend 
connaissance d’une information quelconque, comme sur 
n’importe quel media. La difference entre Internet et les 
autres medias reside essentiellement dans son accessibilite 
mondiale par p&s de 100 millions de personnes, avec une 
croissance exponentielle de ces derniers. 

R&JLTATS:SITESINTERNETDISPONIBLES 
POURLESPATIENTSETLEGRANDPUBLIC 

Les sites web &its par des professionnels de Sante speci- 
fiquement pour le grand public sont encore en petit nom- 
bre, y compris aux Etats-Unis. 

Citons en premier lieu Medlineplus, (http:// 
www.nlm.nih.gov/medlineplus/), developpe ear la biblio- 
thbque nationale de medecine (NLM) des Etats-Unis a 
destination des patients et du grand public. Ce site renvoie 
a des sites de qualite selectionnes par la NLM sur les 
maladies les plus courantes avec des liens contextuels sur 
Medline, base de donnees bibliographiques de la NLM. 
On y trouve tgalement des dictionnaires medicaux, des 
bases de donnees et une liste de publications et d’institu- 
tions. Selon nous, ce site est sans nul doute a ce jour le 
meilleur en anglais pour l’acces au cybercitoyen a des res- 
sources de Sante de qualite sur Internet. 

Healthfinder est finance par 1’U.S. Department of 
Health and Human Services (http://www.hhs.gov/). Son 

objectif est clair : etre une Porte d’entree pour les cyberci- 
toyens a la recherche d’information et de service (gateway 
consumer health and human services information web 
site). Ce site s’adresse done t&s specifiquement au cyber- 
citoyen. 11 selectionne des publications, des bases de don- 
trees, des associations de patients ainsi que des agences 
gouvemementales, des institutions qui produisent une 
information de qualite dans la sank. 

Healthinsite (http://www.healthinsite.gov.au/) est une 
initiative du gouvemement australien. Ce site-catalogue 
s’adresse, comme CISMeF, a une double cible : les pro- 
fessionnels de Sante et les cybercitoyens. Ce site ne 
recense que des ressources de qualitt, notamment des 
recommandations pour la bonne pratique clinique. 11 res- 
pecte les principaux criteres de qualite communtment 
admis dans notre communaute, notamment la presence 
d’un comite editorial. 11 va plus loin, en selectionnant ses 
partenaires qui produiront de l’information de qua&C et en 
Cdictant des regles de qualite. 11 a debut& par les champs 
suivants : diabete, cancer et maladies cardiovasculaires. 
Les prochains seront l’asthme et la same mentale. Healthin- 
site apporte une vision originale pour retrouver l’informa- 
tion de same, life events, qui liste celle-ci en fonction de 
I’age, de la naissance a la mort. Healtbinsite possede un the- 
saurus assez simple pour &tre facilement comprehensible 
par le grand public. Ce thesaurus s’inspire tres largement du 
MeSH. Healthinsite possbde une bonne navigabilid, 
incluant un moteur de recherche inteme. 

Le Centre for Health Information Quality (UKCHiQ) 
(http://www.hfbt.org/chiq) est un projet du National 
Health Services debut6 en avril 1997. Son objectif est la 
production et la diffusion d’informations de Sante de qua- 
lit6 destinees aux patients. Sa philosophie est fondee sur 
trois critbres ; en effet, l’information doit &tre : 
- clairement presentte ; 
- Ctablie sur les cridres de la mtdecine factuelle ; 
- Claboree avec la participation des patients. 

Le site du Nation’s Health Service (NHS) du Royaume- 
Uni (http:Nwww.nhsSO.nhs.uk/) a lance rtcemment un 
service d’information en ligne pour le patient et plus gene- 
ralement pour le consommateur de soins, detaillant en 
particulier l’ensemble de ses services les plus concrets 
(ambulances, hopitaux). 11 s’agit ici plutot pour ce site de 
foumir un ensemble tres detail16 a des questions pratiques 
que le patient ou son entourage se posent en cas de pro- 
bleme de same, et non pas de recenser des ressources de 
qualite dans la sank En fait, le NHS a lance en parallele 
une Porte d’entree sur Internet pour le cybercitoyen 
(http://www.nhsdirect.nhs.uW). L’objectif de ce site est de 
repondre a trois questions pokes par le cybercitoyen : 
- comment puis-je rester en bonne sante et r&luire mes fac- 
teurs de risque concemant la maladie au sens large du terme ? 
- dois-je voir mon mtdecin pour ce probleme ? 
- ai-je reGu le << bon B diagnostic, la << bonne >> conduite a 
tenir et le << bon B traitement pour mon problbme ? 
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Les trois sites institutionnels anglo-saxons finances par 
des fonds publics nous semblent un exemple a suivre pour 
notre pays : crier un site-catalogue de reference pour les 
cybercitoyens frangais sur des fonds institutionnels et 
gouvernementaux. Nous considerons que ces derniers 
sont a priori plus fiables que les sites portails mercantiles, 
tant aux Etats-Unis qu’en France. 

Nous avons optt au CHU de Rouen pour la meme stra- 
dgie avec CISMeF [4], site (< Porte d’entree >) et non por- 
tail [5] oti sont listees les principales ressources disponi- 
bles en franqais et devalues aux patients (http://www.chu- 
rouen.fr/ssf/patient.html). Ce projet, nC en fevrier 1995, a 
comme premiere cible les professionnels de Sante, puis les 
patients, leurs familles et les cybercitoyens comme 
seconde cibles il y a 18 mois. Celles-ci sont au nombre de 
quelques dizaines qu’il faut comparer aux plus de 
8 200 ressources d&rites et indexees dans CISMeF 
(http://www.chu-rouen.fr/cismef!. 11 serait souhaitable 
que CISMeF soit maintenant Cgalement finance par des 
fonds publics gouvemementaux, a l’instar des exemples 
de l’Australie, des Etats-Unis, et du Royaume-Uni, pays 
reputes plus liberaux que le n&i-e. 

Pour indexer plus finement les ressources destinees aux 
patients, nous avons introduit un type de ressources 
particulier : << information patient >>. Le type de ressource, 
dont la liste est disponible a I’URL http://www.chu- 
rouen.fr/documed/typeressource.html, est une extension 
du type de publication de Medline, car les ressources pre- 
sentes sur Internet ne se limitent pas aux articles de perio- 
diques mais sont Cgalement des conferences de consensus, 
des banques d’images, des monographies, du materiel 
d’enseignement, etc. Pour selectionner ces ressources, 
CISMeF utilise les critbres majeurs du Net Scoring [ 11. 

CISMeF indexe des ressources concernant les patients 
avec les mots cl&s Medical Subject Headings (MeSH) 
suivants : satisfaction malade, consentement eclair& 
defense malade, education malade, maladie hereditaire, 
soins aux patients, visiteur de malades. Par exemple, con- 
cemant << satisfaction malade >>, il existe une recomman- 
dation pour la bonne pratique clinique : La satisfaction 
des patients lors de leur prise en charge darts les etablis- 
sements de Sante’ (http://www.anaes.fr/anaeslPublica- 
tions.nsf/wEdition/RA-APEH- 
3YJ95T?OpenDocument&Chapitre = APEH- 
3YEGC2&Retour = wPubNames?OpenView&Count = 
loo), revue de litterature medicale, rapport publie en sep- 
tembre 1996 par le service d’evaluation hospitalibre, site 
Cditeur : Agence nationale d’accreditation et d’evaluation 
en Sante (Anaes) ; definitions, methode de mesure de la 
satisfaction, perspectives, references bibliographiques ; 
publication au format pdf. 

A propos du << consentement Cclairt k>, sont disponibles 
plusieurs documents : 
- une autre recommandation specifiquement &rite pour 
les patients : Consentement eclair-e’ et information des 

personnes qui se pr&ent 6 des actes de soin ou de recher- 
the. Rapport et recommandations no 58 (http://www.ccne- 
ethique.org/francais/avis/a-058.htm) du Comid consulta- 
tif national d’ethique pour les sciences de la vie et de la 
Sante (juin 1998) ; 
- un article de periodique : Rejlexions sur l’infonnation 
et le consentement du patient en anesthesie-reanimation 
(http://www.sfar.org/informationpatient.html), public dans 
les Afar (1998, vol. 17, no 1, cahier formation/informa- 
tion, p.fl-4), site Cditeur : Societe frangaise d’anesthtsie 
et de reanimation (Sfar) ; 
- un tours de medecine legale : Consentement (http:// 
www-sante.ujf-grenoble.fr/sante/medilegapages/con 
senb.html) par le Pr L. Barret, unite de medecine legale 
du centre hospitalier universitaire de Grenoble, site 
Cditeur : faculte de medecine de Grenoble ; 
- un theme de recherche : Consentement 
(http://www.inserm.fr/ethique/Ethique.nsf), theme de 
recherche du RCseau d’information et de diffusion des 
connaissances en Cthique medicale Inserm-Necker (syn- 
these de seminaires, dossier). 

Concernant les maladies rares, CISMeF recense une 
ressource majeure en fransais pour les professionnels de 
same et les patients : Orphanet (http://orphanet.infobio- 
gen.fr/), base de donntes sur les maladies tares et les 
medicarnents orphelins (Direction gentrale de la Sante 
[DGS], service commun (SC) 11 de 1’Institut national de 
la same et de la recherche medicale [Inserm]). Son objec- 
tif est d’optimiser l’utilisation des informations disponi- 
bles sur les maladies rares pour ameliorer le diagnostic, le 
traitement et la prise en charge des malades et faire pro- 
gresser la recherche : renseignements sur la maladie, les 
signes cliniques, associations de malades, consultations, 
programmes de recherche, laboratoires de diagnostic, 
agrements ministeriels, mtdicaments avec autorisation 
temporaire d’utilisation. 

Plusieurs centaines d’associations de patients possedent 
leur propre site web, recense par CISMeF, qui presente au 
minimum leurs coordonnees. Certains vont plus loin et 
proposent de la documentation sur la ou les pathologies 
concernees. Citons, par exemple, les sites de 1’ Association 
franc;aise du syndrome de Rett (AFSR) (http:// 
ourworld.compuserve.corn/homepages/AFSR/), de 
1’Union nationale des associations de parents et amis de 
personnes handicaptes mentales (Unapei) (http:// 
www.unapei.org/), de 1’Association francaise contre les 
myopathies (AFM) (http://www.afm-telethon.asso.fr/), 
et de 1’Association des paralyses de France (APF) 
(http://www.apf.asso.fr/). 

La t&s grande majorite de l’information de Sante &rite 
pour le professionnel de Sante est accessible gratuitement 
pour les cybercitoyens. Ces demiers peuvent lire des cen- 
taines de documents de qualid, en particulier des ressour- 
ces de medecine factuelle (evidence based medicine), 
comme des recommandations de bonne pratique clinique 
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et des conferences de consensus, ainsi que des ressources 
d’enseignement et d’tducation provenant notamment des 
facultes de medecine de Grenoble (http:Nwww-sante.ujf- 
grenoble.fr/sante/alpesmed/corpus.htm) [6] et de Rennes 
(http://www.med.univ-rennesl.fr/etud/index4.htm) [7]. 

Certaines revues biomedicales majeures ont deja pris 
en compte la << problematique patient >>. Par exemple, le 
Journal of the American Medical Association (J Am 
Med Assoc) Cdite des articles en ligne destines aux 
patients (http://www,ama-assn.org/insightlspec-con/ 
patient/patient.htm). Quant au British Medical Journal 
(Br Med J), il recense sur une page sptcifique ses arti- 
cles concernant les patients (http://www.bmi.com/cgi/ 
collection/patients). Les patients ont Cgalement accbs a 
quelques revues biomtdicales en texte integral, comme 
le Br Med J (http://www.bmj.com/) ou le Bulletin Epi- 
dtfmiologique Hebdomadaire (BEH) (http:Nwww.rnsp- 
sante.fr/beh/index.html). 

Outre la NLM, quelques bibliothbques medicales fran- 
cophones ont commence a offrir aux patients des selec- 
tions de ressources de qualite sur Internet. Si l’ensemble 
des bibliothbques n’a pas franchi ce pas, c’est saris doute 
du en partie a des carences institutionnelles, mais aussi 
peut-etre a une certaine frilositt de la part des bibliothe- 
caires eux-memes. Neanmoins, la major&e des bibliothb- 
ques medicales, hospital&es et universitaires, accueillent 
le grand public, bien que la majorite du materiel present 
soit Ccrit pour les professionnels de Sante [8]. 

Cise (http://brise.ere.umontreal.ca/-lecomptl/ 
index.html) designe le Centre d’information sur la 
Sante de l’enfant de l’hopital Sainte-Justine de 
Montreal. Outre un recensement de l’information en 
pediatric accessible sur Internet, Cise a developpe un 
guide pour les parents d’enfants en difficultt (http:// 
brise.ere.umontreal.ca/-lecomptl/Livpar.htm). Ce 
guide propose aux parents plus de 175 titres de livres et 
prbs de 200 documents Clectroniques complets sur le 
web touchant les problbmes de Sante des enfants et des 
adolescents. Dans le mCme ordre d’idee, le Centre de 
documentation en Sante, dependant de la bibliothbque 
de la facultt de medecine de Genbve (http:// 
www.medecine.unige.ch/cds/), est destine aux mala- 
des, a leur entourage, et a l’ensemble du public. 11 met 
a disposition des usagers des documents concernant la 
Sante, les maladies et leur repercussion sur la vie des 
malades et leur entourage, leurs traitements et leur pre- 
vention. 11 propose aussi un accbs aux sites Internet 
concernant les patients (http://www.mede- 
cine.unige.ch/cds/ouvrir.html). Enfin, la bibliotheque 
de ressources familiales Kaitlin Atkinson de I’hopital 
pour enfants de 1’Est de 1’Ontario a Ottawa (http:// 
www.cheo.on.ca/family/index-fra.htm) recommande 
Cgalement des sites fournissant des informations aux 
patients et aux familles (http://www.cheo.on.ca/family/ 
ressourc.htm). 

DISCUSSION 

Chaque citoyen a un droit a l’information et au savoir [9]. 
11 doit pouvoir, a I’aube du troisibme millCnaire, acceder a 
la quasi-totalite des ressources de Sante existantes sur les 
reseaux numeriques, ce qui pose le probEme du tout 
d’acces a cette information. Les associations de patients 
et les bibliothbques medicales pourraient jouer ici un role 
central pour accompagner et acctltrer cet enjeu. Ce droit 
des patients a l’information et au savoir est mal accept6 
voire refuse en France par de nombreux professionnels de 
Sante, considtrant que les patients ne sont pas suffisam- 
ment CduquCs pour acceder seuls a une quelconque infor- 
mation de Sante sur Internet. Mais les patients y accbdent 
deja et nous le font savoir : chaque semaine, nous rece- 
vons une dizaine de courriels de patients a la recherche 
d’information. 

Nous pensons qu’il est du devoir des professionnels de 
Sante de developper des sites web de qualite dont l’objet 
doit &tre l’education de Sante des patients, de leurs 
familles et du grand public en general. Si aucune initia- 
tive n’avait eu lieu en France, les patients recherche- 
raient de l’information en anglais ou provenant d’autres 
pays francophones, en particulier du Quebec. D’ores et 
deja, de nombreux patients consultent des sources 
d’information disponibles sur Internet qui ne sont pas 
fiables [IO]. 

Si les patients doivent &tre des participants actifs a la 
prise de decision [lo- 1 I] concernant leur Sante, il est 
necessaire que l’information disponible sur Internet soit 
fondte sur les principes de la medecine factuelle et pre- 
sentee sous une forme comprehensible et adaptee au 
grand public [ 111. Malheureusement, peu de ressources 
aujourd’hui respectent ces standards de qualite [ll]. 
Dans un editorial recent du British Medical Journal, 
Coulter [ 121 propose de mettre en ligne un centre natio- 
nal de Sante publique destine aux patients. Cette vision 
centralisatrice est critiquee par Gardiner [3] qui consi- 
dbre qu’un des principaux dogmes d’Internet est fond6 
sur le partage. 

Internet, dans sa dimension interactive que sont le cour- 
rier Clectronique et les forums, peut aider les mtdecins a 
mieux entendre les patients : la relation soignant/soignt 
s’enrichirait d’une relation soignUsoignant plus forte. 

<< Ce que le medecin sait sur moi avec sa science et ce 
que j’en sais, avec une sorte d’intuition aveugle devraient 
pouvoir s’unir, ne pas s’opposer sur le court ou long che- 
min de la connaissance. C’est cela aussi la fraternid... >> 
[13]. Et aujourd’hui, on peut ajouter : << C’est cela aussi, 
Internet ! >) 

PERSPECTIVES 

Nous proposons la mise en place d’un programme d’edu- 
cation de Sante des patients pour ameliorer leur acces a 
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une information de sante de quaiite sur Internet. Nous 
avons choisi les associations de patients comme media- 
teur pour dtmultiplier ces formations. Ce programme a 
debut6 en fevrier 1999 avec la collaboration de 1’Union 
regionale des associations de parents et amis de person- 
nes handicapees mentales (Urapei) de Haute- 
Normandie ; nous avons organise deux sessions de for- 
mation de deux heures, insistant sur l’utilisation d’un site 
catalogue (CISMeF) et sur les principaux criteres de qua- 
lit6 presents dans le Net Scoring [I]. Pour les patients 
hospitalists, une etude pilote d’impact des nouvelles 
technologies a Cte initite au CHU de Rouen en f&tier 
1999. Ses objectifs sont l’education, notamment pour les 
enfants, et une possible contribution a un mieux-etre par 
l’ouverture sur le monde grke a Internet. Deux webpho- 
nes (terminal << leger >) permettant l’acces a Internet et au 
Minitel) ont Ctt install& : l’un dans une chambre du ser- 
vice de policlinique (hopital de semaine) et l’autre a 
l’accueil principal du CHU. Trois autres webphones 
seront mis en place en juin 1999 en pediatric (chambres 
sttriles et hemodialyse). Une session de formation aux 
outils et aux principes d’Intemet est organisee pour cha- 
que patient. 

En dehors des informations de same, de plus en plus 
d’informations nominatives utilisent Internet ou le Reseau 
Sante Social (Intranet qui regroupem l’ensemble des profes- 
sionnels de same) sous reserve de chiffrement, notamment au 
sein des reseaux ville-h6pital. En France, juridiquement, le 
dossier du patient, qu’il soit papier ou Clectronique, n’est 
accessible 2 celui-ci que par l’intermediaire d’un medecin. 11 
est vraisemblable que, suite aux fortes pressions de I’opinion 
publique, l’acds a tout ou partie du dossier du patient soit 
librement disponible, dans un avenir plus ou moins pro- 
the, saris I’intervention d’un mtdiateur. 
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