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LES MISSIONS ET LE POSITIONNEMENT
DE LA HAS EN MATIERE DE QUALITE
DE LINFORMATION

M. Etienne CANIARD
Membre du College de la Haute Autorité
de la Santé

Pour débuter cette réunion, j'essaie-
rai simplement de rappeler quelles sont
les missions de la HAS en matiere de
qualité de l'information et de situer la
certification des sites dans ce cadre.

Tout d’abord, la loi du 13 ao(t 2004 a
confié expressément a la Haute Autorité
de Santé (HAS) trois missions de certi-
fication, diverses, qui touchent toutes a
la qualité de l'information médicale. Il
s’agit :

e de la certification de la visite médicale
que beaucoup d’entre vous connais-
sent bien. Nous avions en Il'occur-
rence a transposer, sous la forme d’un
référentiel puis d’une procédure de
certification, la charte signée précé-
demment entre le Leem et le CEPS ;

e de la certification des logiciels d’aide a
la prescription,

¢ et de la certification des sites Internet
dédiés a la santé.

Ce sont trois objets extrémement dif-
férents, mais auxquels s’applique une
méme procédure qui a pour but de dé-
clencher des réflexes “critiques” et de
mettre en place des contraintes qui vi-
sent a améliorer la qualité.

Au-dela, de nombreux débats se dé-
veloppent notamment autour de I'infor-
mation sur le médicament. Chacun a pu
lire les rapports de I'lGAS sur I'informa-
tion des médecins généralistes sur le
médicament, et récemment le rapport
de la MECSS, la Mission d’Enquéte et
de Controle sur les lois de financement
de la Sécurité Sociale, dont les conclu-
sions peuvent conduire a renforcer les
missions de la HAS dans le domaine
de I'information autour du médicament
pour rendre plus lisibles les démarches
des acteurs publics.

La HAS, qui a déja aujourd’hui un
champ d’intervention trés large, doit
étre en mesure d’assurer la montée en
charge de ses missions pour ne pas se
retrouver dans une logique de “fuite en
avant” préjudiciable a la qualité de ses
travaux.

Les “cibles” de la HAS sont nommé-
ment désignées dans la loi, ces deux
cibles étant celle des professionnels de
santé et celle du grand public, ce qui
constitue un changement important par
rapport a I’Anaes, souvent qualifiée de
“maison des professionnels”.

C’est d’ailleurs dans ce cadre élargi
que la certification des sites Internet a
été confiée a la HAS par le |égislateur
puisque le souci premier était évidem-
ment la protection de I'Internaute.

Les missions que nous menons dans
ce domaine se situent dans le cadre
d’un travail de veille sur les nouvelles
technologies de l'information et de la
communication parce que nombreuses
sont nos missions qui nous amenent
a recouper ces questions. C’est, par
exemple, le cas quand on certifie des
logiciels d’aide a la prescription.

En certifiant des logiciels a la pres-
cription, se pose inévitablement et tres
vite la question de savoir s’il ne serait
pas nécessaire, au-dela de ce que la
loi nous a imposé, de franchir un pas
supplémentaire en intégrant des recom-
mandations dans les logiciels d’aide a la
prescription pour en faire un outil d’aide
a la décision thérapeutique ou d’aide a
la stratégie thérapeutique pour étre plus
prudent sur les termes.

Le DMP constitue un second exem-
ple. Il suffit de se référer au travail du
député Jean-Pierre Door ou au récent
rapport de Michel Gagneux sur le dos-
sier médical partagé pour apercevoir les

points d’intersection avec les missions
de la HAS, notamment l'articulation du
DMP avec les autres outils-métiers.

Cette question des technologies de
I’information et de la communication,
méme si elle n'est pas au cceur des
missions de la HAS, devient une pré-
occupation transversale de plus en plus
présente.

Il serait d’ailleurs inimaginable, pour
une structure dont la mission est aussi
de produire des recommandations, de
ne pas s’interroger sur les vecteurs qui
permettent I'appropriation et la diffusion
de ses travaux, et a l'influence de ces
vecteurs sur les contenus ; je n’évoque
méme pas la réflexion qui doit étre me-
née en amont sur la structuration des
recommandations, notamment pour fa-
ciliter leur indexation et leur intégration
dans les outils informatiques.

Il est important de replacer les mis-
sions de la HAS dans un cadre large.

Le législateur a inscrit la mission de
certification des sites dans la loi et dans
un contexte particulier puisque le point
de départ est le rapport d’un parlemen-
taire, Jean Dionis du Séjour, sur “Inter-
net et santé”. Il avait pointé un certain
nombre de risques pour I'internaute en
insistant (parmi d’autres éléments de
son rapport) sur la nécessité d’encadrer
cet outil pour protéger I'internaute no-
tamment contre les risques de charla-
tanisme, les dérives sectaires, etc. Ces
risques sont liés a la spécificité et I'ac-
cés a l'information sur Internet : I'étude
Whist, publiée par 'INSERM en novem-
bre dernier, ayant montré que moins
de quatre internautes sur dix vérifiaient
I’origine de l'information a laquelle ils
avaient acceés.

Ce rappel devait étre fait pour ne pas
se tromper sur les “risques” de I'infor-
mation sur Internet.

Certains se sont demandés pourquoi
certifier des sites Internet puisque de
nombreux autres médias véhiculent de
I'information et dans des conditions qui
ne garantissent pas plus la protection
du lecteur. La raison ne réside que dans
le mode d’acceés, le fait qu’on puisse
accéder a une information brute hors de



son contexte. Linternaute a trop rare-
ment le réflexe de la replacer dans son
contexte et d’essayer de regarder qui
est I’émetteur, ni quels sont ses conflits
d’intérét, quels sont ses intéréts a agir,
quels biais peuvent influer sur I'informa-
tion.

C’est bien la seule raison qui conduit
a justifier la certification des sites Inter-
net par rapport a d’autres médias.

Au-dela de ces remarques, il faut sou-
ligner que nous abordons cette mission
comme nos autres missions de qualité
de Iinformation.

La HAS a affirmé deux principes qu’il
est important de rappeler parce gu’ils
ne sont pas forcément ceux que I'on
attendait d’une instance administrative
parfois vécue comme productrice de
normes.

Le premier principe est de reconnaitre
la pluralité de I'information et la légiti-
mité des différentes sources. Toutes les
sources d’information sont Iégitimes, ce
qui ne veut pas dire qu’il n’existe pas de
biais ou de conflits d’intérét.

Il est simplement important que I'ac-
ceés a toutes les sources d’information
soit possible, mais que le lecteur, se-
cond principe sur lequel on s’est ap-
puyé, puisse exercer son esprit critique
a I’égard de I'information qu’il recoit.

C’est dans le respect de ces princi-
pes que nous avons réfléchi a la fagon
dont nous pouvions répondre a la mis-
sion qui nous était confiée par la loi. Le
Docteur Sabine Laversin vous dira dans
quelques minutes les enseignements
que nous avons tirés des expériences
étrangéres et de la revue de la littérature
qui a été faite, et les raisons qui nous
ont conduits a faire le choix de la colla-
boration avec HON

Avant de dire un mot des perspecti-
ves, il importe de s’interroger sur I'im-
pact possible d’une telle procédure de
certification.

J’ai déja eu l'occasion de dire de-
vant vous ou du moins dans le cadre
de conférences de I’Association des
Pharmaciens de I'Industrie, qu’'un des

principes d’action de la HAS consiste a
mettre en place des mesures d’impact
systématiques pour I'ensemble de sa
production.

Ce sera évidemment aussi le cas pour
cette procédure. La mesure d’impact
n’est pas encore définitivement figée. ||
y aura évidemment des éléments quan-
titatifs (nombre de sites certifiés) et la
typologie de ces sites qui auront adhéré
a la démarche. A ce titre d’exemple, le
récent rapport de la MECSS recom-
mande, ce qui n’est d’ailleurs pas forcé-
ment cohérent avec une démarche de
certification sans a priori, que les sites
certifiés créent des liens directs avec les
sites publics.

L'idée sous-jacente est que les si-
tes publics sont par définition des si-
tes de qualité. C’est probablement vrai
mais encore faut-il le démontrer. Nous
n’avons évidemment aucune suspicion
a I’égard des sites publics, mais il faut
qu’ils respectent les criteres de certifi-
cation, ce qui n’est pas toujours le cas,
sans changement ; I'exemple du site
de la HAS est la pour en témoigner. A
la HAS aussi il existait des marges de
progression.

Il sera intéressant d’examiner les mo-
difications qui auront été nécessaires
pour rentrer dans la certification pour
identifier les principaux points de fai-
blesse.

Enfin, commencer a mettre en place
des procédures d’amélioration de la
qualité quelles qu’elles soient, envisager
les mesures d’impact et se placer réso-
lument du cété de I'utilisateur, conduit
inévitablement a “tirer des fils” comme
je I'ai indiqué pour les logiciels d’aide a
la prescription.

C’est la méme chose avec les sites
Internet. Cela apparaitra au fil des in-
terventions prévues par Bruno De Paz
puisque Stéphane Lange interviendra
tout a I’heure sur le sujet de la vente des
médicaments sur Internet.

Il est essentiel, en se plagant du point
de vue de I'utilisateur, de bien compren-
dre que les attentes vis-a-vis d’Internet

sont globales et qu’il est nécessaire
pour nous d’articuler et de coordonner
les différents outils de régulation ou, en
tout cas, les initiatives qui peuvent étre
prises autour des sites Internet.

Nous travaillons sur ce point avec
I’AFSSAPS, au sein du Forum du Droit
de l'Internet. Il est trés bénéfique de
présenter 'ensemble des questions de
fagon globale parce que toutes sont
liées pour I'utilisateur d’Internet.

De la méme fagon, nous travaillons
avec le Conseil National de I'Ordre des
Médecins pour essayer de déterminer
la fagon dont nous pouvons articuler
pour les médecins les exigences déon-
tologiques qui sont les leurs quand ils
créent un site de professionnel de santé
ou quand ils participent en tant que mé-
decins a un tel site (et donc la nécessité
a cet égard de passer un contrat avec
I’Ordre des médecins pour le respect de
I’ensemble de ces exigences déontolo-
giques) et les exigences de qualité de
I'information.

Voila I'essentiel de ce que je voulais
vous dire en introduction de cette confé-
rence. Nous ne sommes pas dans une
situation statique alors que nous pour-
rions considérer notre mission comme
terminée a partir du moment ou a été
mise en place la procédure de certifica-
tion. Ce n’est pas le cas, ces procédu-
res aident au contraire a aller plus loin.

Cette position rend parfois I'activité
de la HAS plus difficilement perceptible
et lisible de I'extérieur, mais c’est aussi
le seul moyen de modifier les compor-
tements en profondeur et de fagon du-
rable.

Vous allez maintenant en avoir une
illustration plus concréte a travers les
présentations du Docteur Sabine Laver-
sin et de Célia Boyer.



L’EVALUATION DES SITES E-SANTE

* LE COMPORTEMENT DU CHERCHEUR D’INFORMATION SANTE

* LA DEMARCHE AYANT CONDUIT A L’AccREDITATION DE HON

Mme Sabine LAVERSIN
Haute Autorité de la Santé

Je voudrais tout d’abord vous remer-
cier de votre présence et remercier M.
Bruno De Paz de nous avoir permis de
venir vous présenter notre démarche.

Notre démarche vous sera présen-
tée en deux parties : premierement,
nous avons essayé de connaitre un peu
mieux le comportement du chercheur
d’informations en santé ; deuxiéme-
ment, nous avons, parallélement a cette
étude, étudié les systémes de certifica-
tion existants et les outils d’évaluation
pour arriver finalement au choix de la
fondation Health On the Net comme
organisme de certification des sites de
santé en France.

La revue de la littérature concernant
le patient internaute sur le plan métho-
dologique a consisté a interroger la base
de données Medline avec des mots clés
jusgu’en février 2007, sans limite.

J’ai pris le parti de ne pas sélection-
ner les études antérieures a 2000, es-
timant que les choses évoluaient tres
vite dans le domaine Internet et que ce
n’était pas pertinent.

Environ 800 références ont été obte-
nues, ce qui montre qu’il y a pléthore de
publications dans ce domaine.

Une premiere sélection a été faite sur
le listing, sur le titre et sur le résumé. Jai
pris le parti de ne sélectionner que les
articles originaux, c’est-a-dire le rendu
d’expérience d’études expérimentales
ou d’études descriptives.

Tous les articles d’opinion ont été
éliminés car je voulais avoir une vision
assez objective de I'état des lieux.

Cela m’a finalement conduite a ne re-
tenir que 48 études.

Avant de rentrer dans le vif du sujet,
voici quelques chiffres par rapport a
I'utilisation de I'lnternet en France qui
permettent de constater, sur le dernier
sondage réalisé par Médiamétrie, en
mars 2008, que 61 % de la population
agée de plus de 11 ans a consulté In-
ternet. Ces chiffres correspondent & une

progression de 9 % par rapport a mars
2007.

Vous pourrez constater dans I'histo-
rigue de Médiamétrie (que je n’ai pas
repris ici) que la fréquence d’utilisation
de I'Internet par les francais est crois-
sante d’année en année. En termes
d’équipement, plus de 52 % des foyers
en France sont équipés de I'’ADSL. L’In-
ternet devient vraiment une réalité pour
les Frangais et ils I'utilisent.

Dans la revue de la littérature, je me
suis intéressée, dans un premier temps,
a la fréquence de ['utilisation de I'Inter-
net par les internautes, pour rechercher
de l'information en santé ainsi qu’aux
facteurs associés a cette utilisation, aux
thémes des recherches, a la qualité de
I'information pergue par I'internaute et
enfin a leurs attentes.

Répondre a ces questions permet
d’arriver a un profil type de I'internaute.

Concernant la fréquence d'utilisation,
il existe peu d’enquétes en population
générale, c’est-a-dire des enquétes fai-
tes, non pas sur Internet, mais vraiment
aupres des foyers ou des citoyens, pour
savoir, avec un tirage au sort, la réalité
de la fréquentation d’Internet.

De nombreuses enquétes ont été
réalisées aux Etats-Unis avec un pour-
centage qui oscille entre 31 et 67 %.
L’étude de Pew Internet mérite néan-
moins une petite nuance parce que les
patients ont été interrogés sans limite

de date dans cette étude. On leur de-
mandait généralement, dans les autres
études, s’ils étaient allés chercher de
I'information dans les douze derniers
mois. Dans cette étude, le pourcentage
est probablement un peu surestimé.

Trois enquétes ont été faites via Inter-
net ; ce ne sont pas des enquétes en
ligne mais des enquétes menées par la
Knowledge Network, une sorte d’ins-
titut de sondage aux Etats-Unis, qui
comprend une base de 60 000 foyers
américains, qui a donc une certaine re-
présentativité, méme si on voit que ces
trois enquétes, menées différemment et
avec des critéres de sélection différents,
montrent des pourcentages différents.

Tout ceci pour illustrer la difficulté de
vraiment connaitre la réalité de ce phé-
nomeéne de la recherche d’informations
en santé.

D’autres enquétes ont été réalisées
auprés des patients consultants. Ces
enquétes présentent un biais de sélec-
tion puisqu’il s’agit d’interroger les pa-
tients dans les cabinets de consultation,
que ce soit en ville ou dans les établis-
sements de santé.

J’ai pris le parti, la encore, de ne vous
présenter que les enquétes faites aux
Etats-Unis et en Angleterre, parce qu’il
y en a un certain nombre et que cela
permet d’avoir une photographie. On
constate que 24 a 53 % des patients
qui consultent aux Etats-Unis ont été
ou vont chercher de I'information en
santé. C’est un phénomene évident et
qui tend a s’accroitre. La derniére étu-
de publiée présente le plus haut pour-
centage de patients qui disent avoir
consulté Internet.

Les taux sont inférieur en Angleterre,
de 8 a 28 %. Le pourcentage de 8 %
peut aussi s’expliquer par un probléme
d’age puisque dans les facteurs asso-
ciés a I'utilisation d’Internet, le facteur
age a réellement une influence sur le
comportement de I'internaute.

On trouve globalement des chiffres
de 25 %. C’est la aussi une réalité de
I'utilisation de ce média Internet.



Je n’ai identifié que trois études en
France sur ce qui nous intéresse le plus,
et deux études réalisées qui ont toutes
des biais :

La premiére étude de Mancini et al
a été réalisée aupres de patientes qui
avaient un cancer, et qui ont fait I'ob-
jet d’'une information par des feuillets
concernant la mutation breast cancer
BRCA 1 et 2,. |l leur a été demandé, a
I’occasion de cette information, de ren-
seigner un questionnaire sur leurs habi-
tudes concernant I'utilisation d’Internet.

87 % des 640 patientes interrogées
dans cette enquéte ont répondu, ce qui
est assez significatif, et un quart de ces
patientes ont dit étre allées sur Internet
chercher de I'information de santé.

Il'y a un double biais : la population
malade ayant un cancer et I'état de
santé du malade peuvent probablement
aussi avoir une influence sur la recher-
che ou non de I'information de santé.

Deuxieme étude : I’enquéte Whist qui
a été réalisée en ligne. Ce sont des in-
ternautes qui se promenent sur Internet
et qui décident de renseigner un ques-
tionnaire a I'occasion de leur prome-
nade. Il faut donc prendre ces résultats
avec distance.

93 % des internautes en ligne décla-
rent étre allés chercher des informations
de santé.

L'autre étude, réalisée par Emilie Re-
nahy de I'INSERM, est beaucoup plus
réaliste puisqu’elle a vraiment été réa-
lisée sur la population d’lle-de-France.
Ses résultats ne peuvent pas étre gé-
néralisés parce qu’elle est vraiment ci-
blée sur la région lle-de-France. Mais
I’échantillonnage a été trés bien fait, il a
été aléatoire, et les enquéteurs se sont
déplacés dans les foyers pour interroger
les enquétés.

lls ont obtenu 71 % de répondeurs,
ce qui est significatif. On observe que
cette étude a été publiée en 2008 mais a
été réalisée en 2005. On constate donc,
déja en 2005, que 34 % des enquétés
ont déclaré étre allés sur Internet cher-
cher de I'information en santé dans les
3 derniéres années.

Méme si on a un peu de difficultés a
mesurer précisément ce phénomene,
on peut penser que pratiquement un
quart des patients, en tout cas des
consultants, vont sur Internet chercher
de I'information en santé.

Les facteurs associés a ['utilisation
de I'Internet, étudiés dans la littérature,
sont généralement I'age, le sexe, le ni-
veau de revenu, le niveau d’éducation et
I’état de santé.

J’ai pris le parti de ne pas m’intéres-
ser a I'existence ou non d’une couver-
ture sociale puisque les études sont
essentiellement réalisées dans les pays
anglo-saxons ou aux Etats-Unis, ou le
systeme de sécurité sociale est telle-
ment différent qu’on ne peut pas trans-
poser les résultats, alors que le sys-
téme francais permet encore a chaque
citoyen d’accéder aux soins et d’étre
relativement bien remboursé.

On constate, dans ces études, que le
jeune age est associé a la fréquentation
d’Internet avec simplement la réserve
d’une étude ou le seuil d’age a été fixé
a 36 ans : on était déclaré jeune avant
36 ans et malheureusement vieux apres
36 ans, et on n’observait plus du tout
ce lien dans cette enquéte. Il faut donc
étre prudent.

On peut aussi penser que cette no-
tion d’age va s’estomper dans le temps
puisqu’un certain nombre de mesures
sont faites pour aider les gens plus
agés a accéder a I'Internet et aux for-
mations.

L’autre facteur du niveau d’éducation
élevé rentre, en revanche, en ligne de
compte, de méme que le sexe parce
qu’on observe que les femmes semblent
aller plus souvent chercher de I'informa-
tion en santé, probablement parce que
ce sont elles qui s’occupent souvent
de leurs enfants et de leurs problémes
de santé, et qu’elles ont peut-étre plus
tendance a aller voir sur Internet pour
s’informer.

Un niveau de revenu élevé est aussi
un facteur, méme s’il n’est pas observé
dans toutes les études. On peut quand
méme dire qu’un niveau de revenu élevé
favorise I'utilisation d’Internet.

On ne peut pas conclure sur le fac-
teur de I'état de santé parce qu’on n’a
pas suffisamment d’études, et les résul-
tats sont contradictoires.

Je n’ai pas noté ici un autre facteur
mais je voudrais en faire état puisqu’il
avait été utilisé dans I'’enquéte Whist,
celui des compétences informatiques.
Ce facteur n’est généralement pas pris
en compte dans toutes ces études, et
on s’apercgoit dans I’étude Whist que la
notion de niveau de revenu élevé s’es-
tompe quand on l'ajuste sur celui des
compétences en informatique.

Il est finalement trés difficile d’es-
sayer de faire un profil type de I'inter-
naute santé car beaucoup de facteurs
rentrent en ligne de compte.

Linternaute recherche essentielle-
ment de I'information sur une maladie
ou une situation clinique des traite-

ments, la nutrition et la forme physique,
et les médecines alternatives.

Il'y a d’autres thémes de recherche
mais moins fréquents comme, par
exemple, trouver les coordonnées d’un
médecin, ses heures de consultation,
une association parce qu’il a une mala-
die X ou Y et que l'internaute recheche
un soutien...

J’ai repris les données de Médiamé-
trie qui a fait une étude sur “méthodes
de recherche de I'information” en popu-
lation générale, sans tenir compte des
thémes de recherche. Cette étude a été
faite en 2005, elle est un peu ancienne.

Sur 18 millions d’internautes, 9 sur 10
ont déclaré utiliser les moteurs de re-
cherche, 61 % utilisaient plusieurs mots-
clés et seuls 2 % utilisaient la fonction
“requéte avancée” du moteur de recher-
che, donc une sous-utilisation des possi-
bilités de recherche sur Internet.

Enfin, donnée importante : une a deux
pages sont consultées par résultat.

En s’intéressant au comportement
de I'internaute par rapport a I'informa-
tion de santé thématique de recherche
information de santé, on retrouve des
résultats similaires puisque 60 a 92 %
des enquétés, selon les enquétes, dé-
clarent rechercher I'information a I'aide
d’un moteur de recherche. lls vont plus
rarement sur un site spécifique qui leur
a été recommandé, soit par un méde-
cin, soit par une association, ou encore
sur des sites grand public.

Donnée également intéressante
comment l'internaute pergoit-il I'infor-
mation qu’il trouve sur Internet ? J'ai
été surprise de voir que linternaute
a confiance dans ce qu’il trouve car il
trouve I'information utile et la trouve as-
sez crédible.

Il N’y a que I'’enquéte frangaise de
Mancini et al (déja évoquée) qui pré-
sente un résultat différent. Ce n’est sans
doute pas une spécificité francaise mais
plus probablement lié¢ au type de pa-
tientes et au context puisque 31 % des
internautes interrogés avaient une opi-
nion négative vis-a-vis de I'information.
Je rappelle que c’étaient des femmes
qui avaient un cancer, et on peut ima-
giner que lors de la consultation d’In-
ternet dans ce domaine, la découverte
brutale d’un taux de survie a cing ans,
sans prise en compte du patient et de
son cas, peut avoir un caractére assez
effrayant.

L'internaute a aussi ses propres cri-
téres pour évaluer I'information. Selon
I’enquéte de Schwartz el al menée aux
Etats-Unis (qui ne peut pas étre com-



plétement transposée en France, mais
on peut imaginer que ce qu’elle pré-
sente existe aussi en France), il y a la
discussion avec le médecin, la compa-
raison sur Internet entre plusieurs sour-
ces d’information, la discussion avec la
famille ou les amis, la comparaison avec
d’autres sources d’information comme
la presse, la télévision...

L'internaute a aussi d’autres critéres
pour donner du crédit a une information,
notamment I'information endossée par
une agence gouvernementale ou une
organisation professionnelle, la source
ou un auteur d’information crédible et
connu (par exemple une information si-
gnée par le professeur X bien connu), et
une information qui est datée. C’est ce
qu’il déclare.

Mais dans I'enquéte Whist, son
comportement n’est pas tout a fait en
concordance avec ce qu’il dit parce que
la vérification de la source de I'informa-
tion dans cette enquéte n’était réalisée
que par 43 % des hommes et 41 % des
femmes. De méme, la vérification de la
datation de I'information n’était réalisée
que par 39 % des hommes et 43 % des
femmes.

Il est important de savoir qu’il y a ce
que l'internaute croit faire et ce qu’il fait
réellement. Or, ne pas vérifier la date re-
vient a s’exposer a lire une information
complétement périmée et obsoléte.

L’étude de Pew Internet, sur laquelle
javais émis quelques réserves, confir-
me aussi cette attitude de I'internaute,
et indique que seul 15 % seulement des
2 000 enquétés déclaraient toujours vé-
rifier la source et la date de I'information
et 10 % “la plupart du temps”.

Les Internautes ont des attentes ; ils
souhaiteraient voir s’ouvrir des servi-
ces en ligne avec, par exemple, com-
munication des heures d’ouverture des
cabinets médicaux ou de I’horaire des
consultations, la possibilité de prendre
en ligne des rendez-vous, voire de rece-
voir des résultats via Internet.

lls souhaitent aussi, ce qui ressort
assez bien dans les études, pouvoir
discuter avec un professionnel de santé
de l'information qu’ils ont trouvée sur
Internet ou encore se voir recommander
un site.

On peut penser, aprés avoir fait cette
revue de la littérature, que le chercheur
d’information en santé est plutét jeune,
c’est en tout cas plus fréquent chez les
jeunes que chez les sujets agés, qu’il a
un niveau de revenu et un niveau d’édu-
cation élevés, que les femmes semblent
plus souvent chercher une information
que les hommes (il est difficile de se

prononcer concernant I'état de santé),
qu’il recherche essentiellement I'infor-
mation avec un moteur de recherche,
qu’il fait confiance a I'information qu’il
trouve et qu’il a des souhaits et attentes
vis-a-vis de ce médecin.

Fort de ce constat, nous avons eu la
volonté, en plus du projet de certifica-
tion (ce projet ne doit pas se limiter a
la certification), de mener des actions
tournées vers le grand public et vers
le patient, et notamment la rédaction
d’une recommandation, mot un peu
fort ; il s’agit vraiment d’un outil qui se
veut aider I'internaute, appelé

,etquia
pour but de sensibiliser I'internaute aux
“dangers” d’Internet parce qu’il ne faut
pas non plus diaboliser Internet, de lui
donner quelques clés pour essayer de
se reperer, et surtout d’insister sur la
nécessité de ne jamais prendre de déci-
sion concernant sa santé sans avoir pris
au préalable un avis médical.

Dans le méme ordre d’idée, I'inter-
naute recherche essentiellement I'infor-
mation avec un moteur de recherche.
Nous avons donc décidé d’écrire un
document

qui a pour
but d’aider l'internaute a effectuer ses
recherches.

La troisieme cible de ce travail a été la
rédaction d’un document appelé
. Le but de
ce document est de sensibiliser le pro-
fessionnel de santé a I’émergence de ce
média Internet.

Sans vouloir aujourd’hui vous dé-
tailler tout ce qui concerne la relation
médecin-malade, ce qui aurait pris trop
de temps, on constate néanmoins dans
les études, d’une maniére générale,
que le patient n’ose pas le demander
au médecin, et ce pour de nombreuses
raisons : parce qu’il a peur, par exem-
ple, que le médecin se sente remis en
cause et parce que le médecin n’est pas
proactif.

Ce document a donc pour but de sen-
sibiliser le médecin au fait que I'Internet
santé est une réalité, et de l'inciter a
étre proactif vis-a-vis du patient pour
que I'Internet ne soit pas vécu comme
une espece de concurrence mais plutét
comme un outil d’aide bilatérale, aussi
bien pour le médecin que pour le pa-
tient dans sa relation et dans sa prise en
charge thérapeutique.

Cette premiére partie était donc
consacrée a essayer de bien compren-
dre le comportement de I'internaute et
des actions qui pouvaient étre faites au
vu du constat.

A c6té, nous avions évidemment a
mener notre réflexion concernant la
certification des sites puisque c’est une
mission réglementaire et que la HAS est
chargée d’établir une procédure de cer-
tification et de la faire mettre en ceuvre
par un organisme accrédité.

Pour réaliser ce travail, nous avons
étudié, dans un premier temps, les
systémes de certification et les outils
d’évaluation existants, et nous avons
ensuite pris un cheminement et une dé-
cision qui nous a conduits au choix de
la fondation Health On the Net.

Avant de détailler les systemes de
certification, je voudrais juste rappeler
les distinctions qui existent entre ins-
pection et certification, et ce qu’on voit
sur Internet, qui sont des techniques de
filtrage.

L'inspection d’un produit ou d’un ser-
vice est I’évaluation par un tiers, a un
temps zéro d’un produit ou d’un service
pour en vérifier la conformité a un réfé-
rentiel. Le produit ou le service est en-
suite inspecté de maniere réguliére, par
exemple tous les ans, mais il n’y a ab-
solument aucune surveillance entre les
visites d’inspections, ce qui différencie
terriblement I'inspection de la certifica-
tion. Celle-ci consiste en une évaluation
par un tiers pour vérifier la conformité
a un référentiel, mais aussi en la mise
en oeuvre d’un systeme de surveillance
et d’'un systeme de plainte destinés au
“client”, ce qui permet d’opérer une sur-
veillance du produit ou du service.

On trouve sur Internet un troisiéme
moyen d’évaluation ou de contrdle avec
les techniques de filtrage. C’est ce qu’on
voit avec CISmeF, catalogue et index
des sites médicaux frangais de I’équi-
pe du professeur Stephan Darmoni* a
Rouen, qui consiste a faire une sorte de
portail ; on évalue les sites, on les inclut
dans une base de données et on les met
a disposition des internautes.

La banque de données de santé
publique réalise également la méme
chose.

Ces techniques doivent étre bien dif-
férenciées de la certification.

On se rend compte, en cherchant a
identifier les vrais organismes de certifi-
cation, que cette activité est peu déve-
loppée puisque nous n’avons identifié
que deux organismes de certification
aux Etats-Unis : le premier est 'URAC,
qui est une certification payante fondée
sur un référentiel assez lourd et dont
I’activité est aujourd’hui de I'ordre de 21
sites certifiés, a I’échelle des Etats-Unis,
cela montre que ce n’est pas quelque
chose qui fonctionne trés bien.



TRUSTe est un autre organisme de
certification dont I'activité est plus si-
gnificative puisque plus de 2 000 sites
seraient certifiés, mais TRUSTe n’est
pas spécifique site santé. TRUSTe fait
uniquement une certification sur la ges-
tion des données de messagerie ou sur
des données confidentielles.

Il'y a des sites santé dans les 2 000
mais aussi d’autres sites. C’est la aussi
une certification payante.

Il N’y a pas beaucoup de systémes
en Europe. Web Medica Accreditada en
Espagne est un systeme de certification
sous I’égide du Medical Council of Bar-
celona, I’équivalent du Conseil national
de I'Ordre des médecins en France, et
qui a uniquement une activité de certi-
fication des sites en langue espagnole,
en Espagne mais aussi en Amérique La-
tine. 500 sites seraient aujourd’hui certi-
fiés, la certification est gratuite.

En Europe, un projet a également
été financé par la Communauté euro-
péenne, MedCertain/MedCircle, dont il
est difficile de savoir a ce jour ce qu’il
est devenu.

J’ai cité, en Allemagne, The German
agency for Quality in Medicine, qui est
plutét un systéme de filtrage mais pas
vraiment une certification. Il était ce-
pendant intéressant de I'identifier dans
le paysage européen puisqu’il évalue
les sites sur la base d’un outil qui s’ap-
pelle check in qui résulte de la fusion de
deux outils que sont la grille DISCERN
et la grille AGREE, la grille DICERN étant
spécialisée sur I’évaluation des publica-
tions thérapeutiques, et la grille AGREE
étant spécialisée sur I'évaluation de la
qualité et des recommandations.

Les sites sont évalués puis mis a dis-
position des internautes.

Nous avons enfin identifié la fonda-
tion Health on the Net en Suisse (Mme
Boyer rectifiera parce que plus de 5 333
sites sont certifiés a ce jour et ces don-
nées ne sont sans doute pas totalement
a jour) qui a donc une activité significa-
tive dans 72 pays et qui certifie égale-
ment gratuitement.

Aprés ce tour d’horizon, il nous est
apparu, simplement en examinant les
systémes de certification, que les fac-
teurs clés de succés de la réussite de
cette certification devaient étre :

premiérement, la gratuité. La certifi-
cation payante semble constituer un
obstacle a la demande de certification
au vue de I'activité des organismes de
certification des USA.

deuxiemement élément qui semble
important , la visibilité internationale du

logo puisque I'Internet ne connait pas
les frontiéres. Un internaute peut se
retrouver sur un site belge voire cana-
dien et ne méme pas se rendre compte
qu’il est arrivé sur un site a I'’étranger. La
multiplication des logos risquent de gé-
nérer de la confusion pour l'internaute
qui aura a les mémoriser.

Autre facteur qui nous a semblé im-
portant, la simplicité de la procédure. La
complexité de la procédure de 'URAC
nous a semblé pouvoir constituer un
frein a la demande de certification..
Mais simplicité ne veut pas dire non
plus procédure de convenance.

C’étaient les systémes de certifica-
tion.

Puisque nous étions chargés d’éta-
blir une procédure, nous nous sommes
intéressés, a c6té, aux outils d’évalua-
tion existants. Plusieurs types d’outils
ont été identifiés comme des codes de
bonne conduite, des recommandations
et des grilles de cotation.

Les codes de bonne conduite sont
certainement les premiers outils qui
ont émergé dont le HON code et
qui ont été le plus souvent utilisés,
depuis une dizaine d’années, par le
biais d’une auto-évaluation.

Le deuxieme type d’outils identifiés,
ce sont des recommandations. On
voit que des recommandations éma-
nent de diverses spécificités de mé-
tiers qui montrent bien que chacun
se préoccupe, selon son origine, de
la qualité sur Internet. Les éditeurs de
sites eux-mémes s’en sont préoccu-
pés comme, par exemple, I’American
Medical Association aux Etats-Unis
qui a élaboré une recommandation
destinée aux promoteurs de sites.
Elle I'a fait dans un premier temps
pour son propre site et elle I'a mise
ensuite a disposition.

Les internautes eux-mémes ont trou-
vé nécessaire d’élaborer des recom-
mandations pour évaluer la qualité
des sites.

En France, des instances ordinales
se sont préoccupées de ce souci,
comme le Conseil de I'Ordre des
médecins qui a élaboré une recom-
mandation, ou comme I'Ordre des
pharmaciens et celui des chirurgiens-
dentistes, de méme que les entrepri-
ses pharmaceutiques ; la charte entre
’AFSSAPS et le Leem sur I'lnternet a
été élaborée communément.

On voit donc bien que, selon I'émet-
teur, cette préoccupation de qualité est
une réalité et qu’il faut la prendre en
considération.

On trouve des grilles de cotation a
coété de ces recommandations. C’est
une autre approche qui consiste a vé-
rifier les items, a leur donner un score
et, en fonction du total, a estimer que le
site est bon ou mauvais.

La plus connue en France est certai-
nement le Netscoring, la grille utilisée par
CISmeF a Rouen déja évoquée. Mais il
y a d’autres grilles. J’ai cité DISCERN
parce que cette grille est intéressante
pour les articles de thérapeutique.

Ces grilles ont comme défaut qu’il
n'y a généralement pas eu d’étude de
reproductibilité. Deux évaluateurs dif-
férents pourraient finalement classer
un site différemment, ce qui n’est pas
acceptable.

Il n'y a pas non plus, dans la plupart
des cas, de seuils qui permettent de
discriminer entre “bon site” et “mauvais
site”, et il N’y a pas de mode d’emploi
pour la plupart de ces grilles.

On a identifié, enfin, des critéres
de qualité applicables aux sites web
consacrés a la santé. C’est une commu-
nication de la Communauté européenne
(e-Europe 2002) qui nous a semblé in-
téressante dans la mesure ou elle a été
élaborée avec toutes les parties prenan-
tes, qu’il s’agisse des représentants de
chaque pays, mais aussi des promo-
teurs de sites, des internautes et des
organismes de certification puisque la
Fondation Health on the Net a participé
a la réalisation de ces critéres.

L’évaluation de la qualité de I'infor-
mation a également donné lieu a I'éla-
boration de nombreux outils.. Une revue
de la littérature de Eysenbach et al., a
identifié 79 études avec 79 outils d’éva-
luation différents, et a constaté que
70 % de ces études concluaient a un
probléeme de qualité sur Internet.

Linterprétation de ces résultats doit
prendre en compte le fait que les cri-
téres utilisés pour évaluer I'information
sont différents. Il n’est donc pas éton-
nant d’arriver a des résultats différents.
Mais il s’est cependant dégagé des
critéres communs entre ces études qui
sont :

I'exactitude de I'information,

I’exhaustivité (mais il est quand méme
difficile de savoir si on est exhaustif),

la lisibilité,

le design,

les révélations,

et les références fournies.

C’étaient les criteres macroscopiques
concernant I'Internet et le site.



Pour s’intéresser maintenant a la
qualité proprement dite de I'information
et surtout a son exactitude (I’un des cri-
téres qui nous préoccupe le plus), on se
rend compte, également dans la littéra-
ture, que plusieurs techniques sont utili-
sées pour évaluer I'exactitude de I'infor-
mation. Il peut s’agir de la comparaison
de l'information a des recommandations
existantes qui font référence ; cela peut
aussi faire appel a un expert ou a un
groupe d’experts qui disent qui jugent
I'information.

Des grilles ont été spécifiquement
construites pour évaluer la qualité de
I'information.

Quand on veut commencer a ren-
trer dans I’évaluation vraiment dure de

la qualité de I'information produite, on
se heurte rapidement a une difficulté a
deux niveaux :

e premiérement, il faudrait avoir une in-
formation de référence de fagon a pou-
voir 'opposer a ce qui est publié, ce qui,
d’abord, n’existe pas globalement dans
toutes les situations cliniques, et ce tra-
vail de vérification mobiliserait ensuite
un nombre de ressources colossales ;

e deuxiemement, I'Internet est un do-
maine tres mouvant : je change une
page en un seul clic.

Une telle approche de vérification de

I'information nous paraissait complete-
ment irréaliste.

Conclusion

En conclusion, au vu du comporte-
ment de l'internaute, des systemes de
certification existants, de la prise en
compte des facteurs de succes de sim-
nationale du logo, de la nécessité de te-
nir compte a la fois de la qualité du site
mais aussi de la qualité de I'information,
de I'existence de critéres consensuels
au sein de I'Union européenne, de la
nécessité d’une procédure de certifica-
tion réaliste, il nous a aujourd’hui paru
évident que c’était la fondation Health
On the Net, dont I’expérience est de
plus de dix ans, qui répondait a tous ces
critéres, et c’est ce qui a motivé notre
choix.
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CERTIFICATION DES SITES E-SANTE

* Les PRINCIPES HON ET LA PROCEDURE DE CERTIFICATION

* LEs SPECIFICITES FRANCE PAR RAPPORT AUX AUTRES PAYS

* LES AUTRES ACTIVITES DE LA FONDATION

Mme Célia BOYER
HON Fondation Geneve

Je tiens tout d’abord a remercier M.
Saint-Pierre et M. De Paz pour I'orga-
nisation de cette réunion qui permet
d’aborder la certification des sites de
santé pour protéger le citoyen. En effet,
'importance de la qualité de l'informa-
tion de santé est inhérente au domaine
de santé.

J'indiquerai d’abord que la Fondation
HON est une organisation non gouver-
nementale qui a été créée en 1991 sous
I’hospice du ministére de la santé gene-
VOis.

La mission de la Fondation est de gui-
der les internautes, et de faire de I'infor-
mation médicale et de santé pertinente,
compréhensible et digne de confiance.
Cette activité est menée depuis 1995.

La Fondation a été accréditée par les
Nations Unies en 2002. C’est une organi-
sation non gouvernementale avec statut
consultatif auprés des Nations Unies.

En 2004, la Fondation s’est vue attri-
buer la récompense ultime au niveau
européen qui est le prix “eEurope Award
for Health 2004”, qui reconnait notre
initiative d’utilité pour les citoyens euro-
péens.

Je présenterai d’abord la charte, son
programme et nos procédures de certi-
fication, ensuite les bases de données
des sites certifiés (parce que certifier
les sites sans mettre ensuite les sites a
disposition n’a pas d'utilité), I'activité de
recherche et de développement au sein
de la Fondation, et les collaborations
actuellement effectuées.

Je rappellerai quelques chiffres
(Sabine Laversin ayant déja bien déve-
loppé le sujet).

Internet est maintenant un média
inscrit dans les maisons de chacun
d’entre nous. Il compte plus de 1 mil-
liard d’utilisateurs dans le monde en
2008.

L'importance de I'information de santé
n’a plus a étre justifiée : plus de 1 milliard

de pages pour les résultats “health” dans
Google et 123 millions pour les résultats
santé, toujours dans Google.

Le contréle de la qualité de I'informa-
tion de santé est un vieux probléme mais
il est toujours d’actualité. On se posait
déja la question en 1993.

Comment évaluer la qualité de I'infor-
mation de santé ? Pour ce faire, il faut
établir des standards et des recomman-
dations, et les mettre en oeuvre par I'in-
termédiaire d’une certification.

Quelle est 'utilité de la certification ?

e Elle est d’abord d’avoir des standards
éthiques et de qualité basés sur la trans-
parence pour la dissémination d’infor-
mations de santé ;

* Elle est ensuite de mettre en oeuvre
des bonnes pratiques a I'externe pour
le site qui se fait certifier, et la démarche
qualité en interne c’est souvent ce qu’on
sous-estime.

De plus, la certification, qui est une
“surveillance”, renforce et stimule I'ex-
cellence. Les sites qui seront certifiés
essaieront toujours de mettre a disposi-
tion de I'information de meilleure qualité.

Comme I'a dit Mme Laversin, les ini-
tiatives sont nombreuses.

Qu’est-ce qui distingue le HONcode ?

La Fondation a d’abord des principes
éthiques élémentaires, simples a com-
prendre et a mettre en ceuvre.

Elle a un processus pédagogique. Il
faut savoir que I'équipe qui inspecte les
sites travaille avec les responsables de
site pour amener le site a la conformité.

La certification est multilingue (32 lan-
gues).

La certification est gratuite ;

et le processus de certification est
accrédité par la HAS. Toutes nos procé-
dures ont été développées et définies en
fonction des norme (45 011, 17 000, 17
020 et 17 050).

Nous avons enfin plus de douze ans
d’expérience.

Qu’est-ce que le HONcode ?

Le HONcode se présente en huit prin-
cipes :
* l'autorité ; on demande au site d’indi-
quer la qualification des rédacteurs,

* la complémentarité : compléter et non
remplacer la relation patient-médecin,

* on demande également I'audience et la
mission du site,

e la confidentialité : préserver la confi-
dentialité des informations personnelles
soumises par les visiteurs du site,

e |'attribution : citer les sources des infor-
mations publiées,

¢ et la datation de ces informations. En
effet, la date des informations publiées
est cruciale. Une information obsoléte
peut avoir des conséquences,

e |la justification : justifier toute affirma-
tion sur les bienfaits ou les inconvénients
de produits ou traitements,

* le professionnalisme : rendre I'informa-
tion la plus accessible possible, identifier
le webmestre et fournir une adresse de
contact,

* la transparence des sponsors : on veut
s’assurer que les sources de finance-
ment sont bien présentes sur les sites,



le dernier principe est la différenciation
entre la politique éditoriale et la politique
publicitaire.

Il'y a trois types de certificats :
un site qui est certifié,
un site qui est en évaluation,

et un site qui ne devrait plus avoir le
certificat HONcode.

La certification se décline en quatre
étapes :

la premiére étape est I'étape d’une
demande de certification,

la deuxieme étape est I'étape d’inspec-
tion par notre équipe,

la troisieme étape, quand le site est
conforme a tous les principes, consiste
a accorder la certification, a donner un
sceau,

et la derniére étape est I'étape de sur-
veillance continue et de réévaluation
annuelle.

La certification est volontaire. Ce n’est
pas la Fondation qui sélectionnera les
sites web qui doivent étre certifiés, ce
sont les sites web qui doivent faire la
demande de certification.

La demande se fait sur le site de la
Fondation. L’équipe des réviseurs éva-
lue le site a la suite de cette demande
et, selon le résultat de cette évaluation,
le site est certifié.

Si le site est certifié sous des condi-
tions de modifications, on rentre alors en
contact avec le responsable du site pour
lui demander d’effectuer des modifica-
tions, et il n’est pas certifié.

Si le site est certifi€, HON attribue dans
ce cas un sceau dynamique qui fait état
de la certification, et ce sceau est daté.

Chaque site est réévalué chaque
année. Nous faisons une surveillance
continue tout au long de I'année.

Le site est ensuite certifié et ajouté a
la base de données des sites certifiés
HONCcode.

Lasurveillance continue est un élément
fort important. Il nous permet d’abord
d’identifier des changements importants
dans le site et de nous inciter a rééva-
luer le site. Il nous permet également de
pister automatiquement les liens sur les
sites HON et de nous assurer qu’ils sont
en conformité.

Nos systemes informatiques nous
permettent aussi une identification auto-
matique des changements significatifs
du contenu a différentes dates (on a une
image du site a différentes dates).

Un appel est fait au sens citoyen de
l'internaute. On a un systéme de dépot

de plainte en ligne. Toute personne qui
identifie un élément dont il pense qu’il
ne respecte pas le HONcode peut nous
signaler une non-conformité.

Un site certifié présente un sceau qui
est lié a un certificat dynamique unique
et daté.

Le certificat indique que ce site est
certifié dans le cadre de la collaboration
HAS/HON et qu’il est en conformité avec
le HONcode. Figure alors une informa-
tion qui est unique et qui prouve que
c’est bien ce site.

Tout le systéme de la Fondation est,
par ailleurs, un systeme sécurisé en
HTTPS, ce qui garantit que le certificat
est bien celui affiché.

Il est bien beau de faire une certifica-
tion mais a quoi sert-elle ?

Elle sert a créer une base de données
qui peut étre mise a la disposition du
citoyen pour rechercher de I'information
fiable.

6 000 sites sont actuellement certifiés
dans 72 pays et en 32 langues.

Le nombre de sites certifiés évolue
trés rapidement puisque des sites sont
certifiés tous les jours. Il est normal que
les chiffres évoluent également.

713 sites sont certifiés en francais
dont 313 dans le cadre de la collabo-
ration HAS-HON (mais on évoluera
encore). Beaucoup plus de 1 million de
pages sont certifiées.

Sans détailler tous les types de sites
qui sont dans notre base de données,
jindiquerai simplement que le dernier en
date est le site européen de santé publi-
que qui a été certifié.

Pour présenter un cas de certification,
j’ai retenu au hasard le cas du site GSK.

L'autorité : on identifie pour chaque
élément les justifications par rapport aux
principes. Linformation est rédigée par
des professionnels de santé, et elle fait
I'objet d’une validation scientifique et
réglementaire interne.

La complémentarité : la consultation
du site ne peut en aucun cas remplacer
une consultation avec un professionnel
de santé.

La confidentialité : le traitement des
données personnelles reste confidentiel.

L'attribution et la date : on s’assure
que toute information de santé est bien
datée.

L’attribution : les sources et les réfé-
rences utilisées pour écrire I'information.

La justification : il s’agit, dans le cas de
produits, de bien fournir les informations
sur les effets secondaires, les contre-
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indications et toutes les informations
liées.
Le professionnalisme s’assurer

d’avoir une adresse de contact.

Lidentification du financement du
site.

Ces éléments sont assez simples a
mettre en ceuvre.

La vérification faite par la Fondation
est plus compliquée. Nos réviseurs met-
tent environ 1 heure 30 a 2 heures pour
évaluer un site.

Il faut retenir, en outre, que la Fonda-
tion a une activité de certification mais
gu’elle ad’autres activités en parallele qui
lui permettent d’effectuer la surveillance
et d’offrir des outils de recherche.

Cet outil de recherche met a dispo-
sition les sites certifiés (par exemple en
cas de requéte “qu’est-ce qu’un ulcére
de I'estomac ?”).

Il est également possible de cliquer
pour atteindre uniquement les sites pour
les professionnels ou les sites pour les
patients. Cliquer sur les sites frangais
laisse uniqguement apparaitre les sites
certifiés dans le cadre de la collabora-
tion HON-HAS. J'insiste la-dessus parce
qu’il y a 700 sites en frangais, dont 313
sont certifiés dans le cadre de la colla-
boration, et un certain nombre ne le sont
pas dans le cadre de la collaboration.

Ce sont les sites qui ont été certifiés
avant novembre 2007. lls seront rééva-
lués, et quand ils le seront, ils rentreront
dans le cadre de la collaboration.

Nous avons également développé
WRAPIN qui est le résultat d’un projet de
recherche de trois ans, subventionné par
la Commission européenne, qui a pour
but de donner au citoyen un outil pour
élaborer un jugement par rapport a I'in-
formation qu’il va lire ou qu’il recherche.
Par exemple, on mentionne une URL
sur des produits a base de cartilage de
requin pour guérir le cancer. Notre outil
évaluera et analysera la page, formulera
la requéte, et donnera des résultats.

Mais ces résultats sont uniquement
donnés a partir de bases de données
dignes de confiance. Lutilisateur pourra
donc élaborer son jugement et n’avoir
que de I'information digne de confiance.

Par exemple : “However, this does not
mean that cartilage can fight tumor’s in
the human body”. On est donc trés clair
par rapport a I'information. On ne dit pas
a l'utilisateur que c’est bon ou pas bon,
ou que linformation est de bonne ou
de mauvaise qualité, mais on lui donne
les éléments pour pouvoir élaborer son
jugement.



On a aussi travaillé sur le traitement
du langage naturel. On est capable de
détecter automatiquement une conclu-
sion dans un document structuré. On
avait I'idée que détecter la conclusion
dans un document scientifique pouvait
nous donner un petit résumé du contenu
du document.

Il est tres bien de faire la certification et
de fournir un outil dédié HONcode, mais
qui connait I'outil de recherche HON-
code ? Bien peu le connaissent, et c’est
bien la difficulté.

C’est pourquoi nous avons collaboré
avec Google pour mettre en avant les
sites certifiéss HONcode. Tous les sites
certifies HONcode son annotés, et ces
annotations sont transmises a Google.
Quand vous effectuerez une recher-
che en anglais puisque le systéeme ne
fonctionne actuellement qu’en anglais,
on vous demandera de préciser votre
requéte et vous obtiendrez alors les sites
labellisés par HON.

On constate aussi que Google com-
mence a faire attention a la qualité de
I'information et utilise, dans le nouveau
Google Health, une information de santé
certifiée HON.

L’autre élément qui a été mis en place
pour renforcer I'utilisation des sites cer-
tifiés et mieux guider le citoyen vers de
I'information digne de confiance, est une
barre d’outils pour Internet Explorer Fire-
fox qui peut étre installée facilement et
intégrée au navigateur. Ainsi, si un site
est certifié, la certification s’affichera en
rouge, sinon I'affichage se fera en grisé.

Cela permet a linternaute, quand il
navigue, d’identifier les sites certifiés et
ceux qui ne le sont pas.

De par notre expérience de douze
ans, on s’est rendu compte, comme le
dit Dominique Wolton, que “ce n’est pas
parce que I'Autre est aujourd’hui plus
accessible qu’il est plus compréhensi-
ble. C’est méme précisément l'inverse”.

C’est pour mieux répondre aux
besoins locaux que des représentations
locales ont été développées au Mali, en
Afrique du Sud et en Espagne.

Nous collaborons avec I'OMS. Les
résultats sont disponibles sur le site de
la Fondation.

Nous avons effectué une étude sur
les déterminants socioculturels de la
confiance dans les pays d’Afrique fran-
cophone, et on s’est rendu compte
que la problématique en Afrique fran-
cophone provenait de ce que la qualité
n’était pas un probléme pour eux, mais
qu’ils identifiaient les principes éthiques
dus a HONcode une fois qu’ils avaient

pris conscience que la qualité pouvait
étre un probleme.

En conclusion, des initiatives ont été
développées pour promouvoir I'informa-
tion de confiance au niveau du contenu,
au niveau des outils de recherche et au
niveau des annuaires médicaux. Toutes
ces informations sont disponibles sur le
site de la Fondation.

La Fondation est active dans le
domaine depuis plus de douze ans.

Elle guide le citoyen vers de 'informa-
tion médicale en ligne de qualité.

Le HONcode répond aux critéres de
qualité eEurope 2001 puisque la Fonda-
tion a participé a son élaboration.

Il est également important de préser-
ver 'identité locale des sites, ce que peut
permettre 'application des principes du
HONCcode.

Nous travaillons avec Google, et main-
tenant avec la Haute Autorité de Santé.

Des études ont aussi démontré que le
renforcement de la qualité générale pou-
vait se faire grace au HONcode. C’est un
changement de comportement.

Voici une vue du site de la Fondation
qui permet d’avoir acces a la demande
de certification.

@ HON

——— WL AR L O

Selon le résultat, le site est:
certifié

pas certifid

Procéd ification H ( ,

1. Les éditeurs de sites font la demande de certification en
remplissant un questionnaire en ligne

2. L'équipe de réviseurs HOMNcode évalue le site

certifié sous condition de modihcations

3. & le site est certifié, HON attribue au site en conformité
un sceau dynamique unique, le loge HONcode

Cong

g o ':nﬁ RTIF)g
4, Chaque site est audité chaque année S
Le site certifié ast ajouté 4 la base de données de sites
certifiés HOMNcode (HOMcodeHunt)
T
| 1
— wiwhealthonrelony 11717 _
Le HONcode
Autoritd Indiquer la qualification des ridacteurs
Complément Complirmenter et non remplacer
2 s ta refation patient-midecin
Confdentialite Préserver la conhdentialité des qﬂh "
: informations personnelles W‘!‘w aoe
SoUMmises par les visiteurs du site .3,.1.-""'“‘"
Attribartion Civer la/tes source(s) des informations
8 publibes et dater les pages de santé
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G tu les inconvinients de produits
ou traitements
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POINT SUR LA CHARTE INTERNET AFSSAPS

M. Alain SAINT-PIERRE
ASP Consultant

Je suis content de voir que la cer-
tification des sites est apparemment
moins compliquée que la certification
de la visite médicale, et tant mieux.

J’ai eu la chance de participer au
début des discussions sur cette éla-
boration de la Charte Internet et de la
nouvelle version de 2006. Le Leem était
historiquement plutét partisan d’avan-
cer sur une charte puisque nous avions
constaté qu’lnternet était un média dif-
férent des autres et que des problemes
se posaient. LAFSSAPS était au début
assez réticente, mais elle a compris
apres coup que de vraies questions se
posaient. Les industriels leur posaient
de plus a plus de questions pratiques.

L’AFSSAPS a alors repris contact
avec le Leem pour déterminer ce qui
pouvait étre autorisé, sur les liens hy-
pertextes par exemple, et ce qui ne
pouvait pas I'étre. Par exemple, pour
les dépbts de publicité, doit-on déposer
I’'animation lorsqu’il en existe une ?

Un certain nombre de questions tech-
nigues se posaient donc et il a fallu en
discuter.

Les objectifs de la Charte étaient
d’essayer de prendre en compte les
spécificités d’Internet, mais I’AFSSAPS,
et on peut la comprendre, est évidem-
ment tenue par le code de la santé
publique. Or, les articles du code de la
santé publique qui concernent la publi-
cité ont été écrits bien avant le dévelop-
pement de I'lnternet.

On voit tout de suite la difficulté a la-
quelle on se heurte.

Je ne ferai pas un long exposé sur la
Charte puisqu’elle est disponible sur le
site de ’AFSSAPS ; elle fait une dizaine
de pages et n’est donc pas trés longue
a lire. J’insisterai plutét sur les points
particuliers, en tout cas sur les autori-
sations spéciales qui ont été données
dans le cadre de la Charte.

Mais sachez que, de fagon trés sim-
ple, 'AFSSAPS considére que toutes
les recommandations et réglementa-
tions s’appliquent pour le média qu’est
la Charte, c’est-a-dire qu'a part les
quelques points dont on va discuter
plus loin, que vous utilisiez Internet ou
pas, les regles concernant la publicité
sont les mémes. Internet laisse donc

peu de possibilités supplémentaires de
communication pour les laboratoires.

Selon un principe tout a fait normal,
qui figure d’ailleurs dans tous les codes
de certification de méme que dans celui
d’HON, il s’agit de bien indiquer dans
quel espace on se trouve, et il est pré-
cisé dans la Charte que la partie promo-
tionnelle doit étre clairement identifiée,
soit en mettant un gros titre “publicité”
ou “communication promotionnelle” et
en qualifiant le reste de “page d’infor-
mation”.

¢ Concernant les Informations pour le
public, il existe finalement peu de pos-
sibilités supplémentaires par rapport a
ce qui est déja autorisé. Il est possible
de faire figurer sur le site du laboratoire
les éléments suivants :

* le RCP ; qui est par ailleurs disponible
sur le site de ’AFSSAPS (pas encore
tous mais biento6t),

¢ la notice qui est faite pour le patient ;
ce n’est donc pas trés nouveau,

* 'avis de transparence qui est disponi-
ble sur le site de la HAS,

* ’EPAR ou le RAPPE qui sont dispo-
nibles respectivement sur les sites de
’EMEA, et de ’AFSSAPS,

* la situation au regard du rembourse-
ment et le prix (c’est publié au Journal
Officiel, c’est donc déja public),

¢ les photos des conditionnements, ce
qui ne constitue pas vraiment une gros-
se avancée,

* et si on choisit de mettre en ligne, il
faut tout faire figurer, sauf I'EPAR ou le
RAPPE qui sont optionnels.
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On peut aussi se passer de mettre les
photos des conditionnements si on le
souhaite.

Mais si vous décidez de mettre un
médicament et de présenter le RCP,
vous étes en revanche obligés de met-
tre la notice et I'avis de transparence
en méme temps. Vous ne pouvez pas
décider de n’inclure que I'avis de trans-
parence ou que le RCP.

L’information du public pour les pro-

duits de prescription est donc assez
limitée.
e Concernant les modalités de dif-
fusion pour ce qui concerne le pro-
fessionnel de santé : ces sites doivent
étre sécurisés par un code personnel et
le laboratoire doit vérifier I'identité de
I’internaute (a I'aide en général du nu-
méro d’inscription a I'Ordre). Une vérifi-
cation doit donc étre faite pour vérifier la
qualité du professionnel.

L'échantillonnage a généré un long
débat dans la version 2006. Au final
nous avons obtenu que le médecin
puisse faire une demande d’échantillon
médical par 'intermédiaire d’Internet.

On nous demandait au départ une
procédure de signature électronique
trés compliquée Nous avons réussi a
obtenir une simplification, c’est-a-dire
que c’est en quelque sorte au labora-
toire de montrer que son systéme per-
met de garantir qu’il est bien certain que
la demande d’échantillons émane d’un
professionnel de santé, et qu’il en as-
sure la tragabilité. Il faut donc garder en
archives pendant plusieurs années tout
ce qui a été demandé par le profession-
nel de santé.

C’est en tout cas I'une des nouveau-
tés de la version 2006.

Les bases de données bibliographi-
ques sont un point intéressant. Je ré-
péete que ’AFSSAPS, qui est tenue de
respecter le code de la santé publique,
ne peut pas émettre de textes qui ne
soient pas complétement conformes
au code de la santé publique. Le seul
moyen de s’en sortir est de déplacer la
frontiére entre information et publicité,
en précisant qu’on peut communiquer
tels éléments parce que c’est de I'infor-
mation et qu’on ne peut pas le faire pour
d’autres parce que c’est de la publicité.

Les bases de données bibliographi-
ques de référence qui sont accessibles



pour tous publics peuvent étre accessi-
bles sur le site d’un laboratoire par un
lien hypertexte. Cela dit, ce n’est pas
une avancée considérable puisqu’elles
sont déja accessibles a tous publics.

Les bases de données produites par
le laboratoire dans lesquelles il est fait
mention de thérapeutique sont accessi-
bles aux seuls professionnels de santé
sous conditions.

On peut faire des informations pa-
tients comme le prévoit le code de la
santé publique a partir du moment ou il
n’y a pas mention de médicaments. Ce
n’est pas nouveau.

Les conditions pour les bases de
données laboratoires destinées aux
professionnels de santé dans lesquelles
il sera question de thérapeutique sont
les suivantes :

Il n’est pas possible de constituer une
base de données sur les médicaments
du laboratoire, ce qui est dommage
parce que ce serait la légitimité du labo-
ratoire. Cette restriction évoluera peut-
étre avec les procédures de certification.
Je pense qu’il est possible d’obtenir des
critéres objectifs pour faire des bases
qui ne soient pas publicitaires, c’est-a-
dire gqu’on ne sélectionne pas tous les
articles qui arrangent le laboratoire et
qu’on élimine ceux qui ne I'arrangent
pas. Il y a sGrement moyen de faire des
bases de bonne qualité.

On ne peut faire de bases de données
que sur un domaine, une pathologie ou
encore une indication.

Il existe des critéres de mise en place,
c’est-a-dire que :

Il faut indiquer le mode de sélection
des articles —ce qui va dans le sens de la
certification. C’est pour éviter qu’une sé-
lection des articles ne soit pas objective.

Il faut aussi préciser dans quels délais
on est capable de mettre les articles a
disposition.

Il faut choisir les principales revues a
comité de lecture.

Il faut avoir une diffusion homogéne
de I'ensemble des articles, c’est-a-dire
qu’on ne peut pas attirer I'attention de
P’internaute spécifiquement sur certains
articles alors que d’autres sont présen-
tés de fagon discrete (écrits en petites
lettres par exemple) .

Il faut aussi une phrase d’avertisse-
ment mentionnant que certaines infor-
mations sur les produits pourraient étre
hors AMM puisqu’il s’agit d’'une base de
données ou des médicaments seront
éventuellement évoqués, et on trouve
trés souvent, dans les TAP, des données
non conformes a I’AMM.

Il ne faut pas de démarche active,
c’est-a-dire que le laboratoire ne peut
pas faire une sélection ou une présélec-
tion d’articles a I'intention d’un internau-
te qui se connecte et qui veut avoir un
renseignement sur un domaine ou sur
une indication. Il doit lui-méme en faire
la recherche et conduire une démarche
active pour aller chercher ces articles,
sauf pour les maladies orphelines pour
lesquelles il est possible de faire des lis-
tes sous condition d’objectivité.

La recherche doit étre faite au moins
selon trois criteres : par mot clé ou the-
me, par auteur et par date de parution.
Il y a donc quelques possibilités pour
présenter des bases de données, mais
elles sont assez limitées et controlées.

Les forums de discussions sont un
sujet encore plus compliqué parce
qu’ils ne sont pas interdits, mais vous
devez contrbler tout ce qui se dit, ce qui
signifie que quelqu’un doit surveiller en
permanence les échanges entre inter-
nautes. Et si quelgu’un se met a dire du
bien de votre médicament, il vous sera
reproché la publicité que vous en faites.
Cela pose donc un probleme.

Il faut donc que quelqu’un surveille en
permanence ce qui est dit sur le forum
et qu’il élimine tout ce qui peut poser
probléme. Je ne sais pas si beaucoup
d’entreprises ont les moyens de payer
un pharmacien réglementaire pour sur-
veiller en permanence les forums. C’est
ce qui fait que ces forums ne se déve-
loppent pas.

La question des congrés constitue
un grand échec de notre part car nous
n’avons malheureusement pas réussi
a obtenir que les laboratoires puissent
faire des comptes rendus de congrés.
lls sont pourtant tres appréciés des
médecins. |l est vrai que beaucoup de
congrés se passent aux Etats-Unis et
que les médecins aimeraient bien avoir
des comptes rendus et des résumés
en francais. Nous n’avons pas réussi
a I'obtenir pour I'instant. On y arrivera
peut-étre un jour.

Mais seuls sont autorisés les liens
vers les sites de congres ou vers les si-
tes des éditeurs de presse, c’est-a-dire
que I'éditeur de presse que vous pou-
vez méme mandater pour cela, devra
avoir le statut d’éditeur de presse, et ce
sera fait sous sa responsabilité.

En revanche, ’AFSSAPS a écrit, I'an-
née derniere, au président du Leem
parce gu’elle avait remarqué que cer-
tains laboratoires payaient des presta-
taires pour faire des comptes rendus de
congreés et pouvaient faire, soit un lien
vers ces prestataires, soit faire distri-
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buer des cartes aux visiteurs médicaux
qui incitent les médecins a se connec-
ter sur les sites des prestataires. C’était
donc une fagon indirecte de faire des
comptes rendus de congres et I'AFS-
SAPS a rappelé que cette pratique était
interdite.

En conclusion que ce soit de maniére
directe ou indirecte, les comptes rendus
de congrés ne sont pas autorisés sauf
a faire un lien sur le site du congrés ou
d’un éditeur de presse.

Les dossiers et communiqués de
presse, dés lors qu’ils ne mentionnent
pas de médicaments, ne posent pas de
probléme, mais la restriction d’acces est
la méme que pour les professionnels de
santé des lors qu’il s’agit de médica-
ments : il faut donner un code d’accés
spécifique aux journalistes. Ce n’est pas
toujours facile a faire parce que certains
journalistes sont médecins mais n’ont
pas toujours de carte de presse. Linter-
diction d’utiliser comme nom de domai-
ne le nom de marque pour les produits
dont la publicité grand public n’est pas
autorisée n’est en pratique pas un réel
probléme. Je comprends la préoccupa-
tion de ’AFSSAPS puisqu’il est bien sir
interdit de faire de la communication au
grand public sur les produits de prescrip-
tion. LAFSSAPS considére qu’elle ne
peut pas autoriser les noms de domaine
parce que ['utilisation d’'un nom de do-
maine accessible a tous publics revenait
a faire de la publicité pour le produit.

Mais il a été rappelé tout a I'’heure
qu’on cherchait tous, de nos jours, a
partir des moteurs de recherche (Ya-
hoo, Google ou autres), et qu’on tom-
bait sur le site du laboratoire en tapant
le nom de marque d’un produit. Il vau-
drait mieux autoriser de taper le nom de
marque en francais sur le site France
“fr” parce qu’on tomberait sur le site
frangais, alors qu’on peut ici tomber sur
des sites américains ou belges qui sont
moins contrdlés que les sites frangais.
Ce n’est peut-étre pas une bonne solu-
tion de I'avoir interdit.

J’ai fait I'’essai : en tapant le nom d’un
médicament anti-histaminique on ob-
tient le site du laboratoire en deuxieme
ligne. La méme démarche sur n’importe
quel produit mene a chaque fois au
méme résultat.

Le mieux est d’ailleurs de taper la DCI
qui permet d’obtenir tous les sites.

Cette limitation ne me semble donc
pas vraiment trés utile. Mais je com-
prends par ailleurs les réticences de
’AFSSAPS.

Quelle est la valeur juridique de la
Charte Internet ? La Charte Internet est



un accord entre le Leem et ’AFSSAPS.
Elle n’a aucune valeur juridique, ce n’est
ni une loi, ni un réglement. En revanche,
d’autres textes sont eux-mémes vrai-
ment contraignants.

Pour les sociétés cotées en bourse, il
y a la loi n° 2003-706 qui a créé I’Auto-
rité des Marchés Financiers, chargée de
vérifier la transparence des entreprises.
Le réglement général de I’Autorité pré-
cise, dans son article 223.2, que “tout
émetteur doit, dés que possible, porter
a la connaissance du public toute in-
formation privilégiée définie a I'article
621.1. L'information privilégiée est toute
information susceptible d’avoir une in-
fluence sur le cours des instruments
financiers.”

Le laboratoire qui fait le développe-
ment d’un produit, dans une nouvelle
indication par exemple, ou tout nouveau
produit qui peut avoir un impact sur le
chiffre d’affaires et sur le cours de I'ac-
tion, est tenu d’informer des résultats
de ses essais cliniques, notamment sur
son site. Ce n’est, par ailleurs, pas tres
compatible avec le code de la santé pu-
blique.

Mais je crois qu’on peut se sortir de
ce dilemme comme tout le monde le
fait, et on verra comment.

La fagon de gérer cette obligation Ié-
gale est de gérer un espace clairement
identifié pour les investissements et les
actionnaires, méme si cet espace est
accessible a tous.

Sur les sites des laboratoires, il y a
beaucoup d’hypocrisie parce qu’on in-
digue, comme sur les sites américains
de certains laboratoires, que cette infor-
mation n’est destinée qu’aux résidents
ameéricains et qu’il faut passer son che-
min si on n’est pas résident américain.

Il faut ici indiquer en grosses lettres
que cet espace est seulement réservé
aux investisseurs ; tout le monde y a ac-
cés, mais on a la conscience tranquille
et tout le monde est content.

Comme signalé tout a I'heure, il est
extrémement difficile de controler Inter-
net parce que les pages Internet peu-
vent changer tous les jours. Ce controle
est donc quasiment impossible. C’est
pourquoi les sites des laboratoires sont
quelquefois si pauvres en informations
Ce contrdle du contenu n’existe finale-
ment que pour les laboratoires. Méme
les laboratoires actuellement certifiés
HON ont en plus la contrainte de la
Charte et du code de la santé publique.

Aujourd’hui, on peut trouver a peu
pres tout et n'importe quoi sur le net a
propos d’'un médicament. En revanche,
le laboratoire n’a pas le droit de répon-
dre aux attaques sur son médicament.
Cette situation pose clairement une dif-
ficulté.

On peut se poser la question de
I’existence d’autres systémes que ces
regles franco-frangaises qui s’imposent
dans un monde trés ouvert, comme la
certification par exemple qui permettrait
d’améliorer les choses, d’autant plus
que I’AFSSAPS ne contrble pas les si-
tes en anglais. C’est méme un peu dis-
criminant parce que les personnes qui
ont un niveau d’éducation élevé et qui
parlent I'anglais peuvent aller recher-
cher des informations sur les sites amé-
ricains des laboratoires pour ceux qui
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sont internationaux, et peuvent trouver
un grand nombre d’informations qu’ils
n’ont pas sur les sites frangais. L'accés
aux informations est trés large quand on
est anglophone.

J’ai pris deux exemples parmi ces
informations (mais on peut en prendre
beaucoup d’autres) : on constate que le
contréle n’est pas du tout le méme en
allant sur les sites américains des labo-
ratoires.

Dans I’exemple retenu ici d’'un anti-
histaminique sur un site américain mais
ce sera exactement la méme chose
pour d’autres médicaments, les regles
de la communication et de la publicité
comparative ne sont pas vraiment res-
pectées par rapport a ce qui est exigé
en France parce que deux caractéris-
tiques principales doivent étre compa-
rées en France : au moins ’efficacité et
la tolérance. Or, on ne compare dans
ce cas gu’un effet indésirable dans le
sens : “moi je ne I'ai pas et 'autre I'a”.

Ce n’est pas ce qui est autorisé en
France mais tout le monde a accés a
cette information. Il suffit de taper le
nom de marque sur Google pour obtenir
toutes ces informations, méme si elles
ne sont pas en francais.

Méme chose ici pour cet autre médi-
cament ou un tableau comparatif met
en valeur I'absence de certains effets
secondaires pour le médicament promu,
notamment I'absence de somnolence.

Ces études comparatives ne seraient
évidemment pas autorisées en France.

Je vous engage a lire attentivement
cette Charte Internet, ce qui vous per-
mettra de savoir précisemment ce qui
est autorisé et ce qui ne I'est pas.



COMPLEMENTARITE CHARTE /
CERTIFICATION HON

LES SITES PROFESSIONNELS ET LES SITES GRAND PUBLIC

M. Vincent VARLET
Directeur de la Communication Wyeth
Pharmaceuticals

Parmi les différents outils que sont la
charte Internet et la certification HON, et
qui vous ont été présentés depuis le dé-
but de cette matinée, je vais commen-
cer par vous exposer le point de vue
de l'industriel dans I'application de la
charte de communication sur Internet.

Comme Alain Saint-Pierre vous I'a in-
diqué, cette charte est une recomman-
dation de I’Afssaps ; elle est opposable
et on vous recommande de I'appliquer
sous peine de mises en demeure. Elle
est a destination de I'industrie pharma-
ceutique, et uniqguement a destination
de l'industrie pharmaceutique frangai-
se. Elle s’ajoute a une réglementation
“normale”, tout I'arsenal des différents
codes (santé publique et autres) ; cette
charte n’est que la cerise sur le gateau
par rapport a une réglementation déja
connue. Elle est destinée a garantir le
bon usage du web dans les contenus
proposés, ce qui veut dire aussi les
fonctionnalités telles que les liens hy-
pertexte, les affichages, etc.

Pour le laboratoire, cela ne fait que
s’ajouter a des bonnes pratiques qu’une
entreprise responsable doit mettre dans
la qualité de ses productions quand elle
communique auprés de ses différentes
cibles.

Concernant la certification HON
que vous a présentée Célia Boyer, elle
s’adresse finalement a tout éditeur po-
tentiel de contenu web en santé, donc
pas aux seuls laboratoires pharmaceu-
tiques et pas seulement en France. Il
est a noté également que c’est une
démarche volontaire de I'éditeur du site
Internet, ce n’est donc pas une régle-
mentation.

Cette certification vise tout inter-
naute, et principalement pour le grand
public qui a plus de difficultés a faire
la différence entre ce qui est bien et ce
qui n’est pas forcément pertinent sur la
toile Internet santé. C’est un élément
important pour le laboratoire qui se doit
de donner un signal fort aux internau-
tes, en particulier au grand public, pour

démontrer qu’il s’agit d’une entreprise
responsable et d’un acteur en informa-
tion de santé, et que cette information
est de qualité.

HON
aujourd’hui a un besoin pour les raisons
suivantes :

La certification répond

* I'offre augmente en quantité sur la toi-
le ; on constate une diversité des sour-
ces et des formats des sites Internet, de
I'ordinateur a la Playstation ; c’est un
réflexe bien installé dans la population
générale, en particulier dans les po-
pulations des pays développés, et da-
vantage évidemment sur les catégories
socioprofessionnelles élevées ainsi que
chez les professionnels. C’est aussi une
source exclusive d’information pour une
population nouvelle et habituée qui est
jeune le plus souvent. C’est la nécessité
d’améliorer la qualité dans un univers
virtuel ou on a maintenant du mal a éta-
blir le nombre de sites santé.

Un signal fort est donc envoyé aux
éditeurs de sites pour leur montrer la
nécessité d’une telle certification. En
communiquant sur la toile, on recherche
évidemment a développer une image
d’acteur de qualité en termes d’infor-
mation de santé, donc de partenaire
vis-a-vis aussi bien des professionnels
de santé que des patients : deux tiers
des patients qui ont un rendez-vous
avec un spécialiste et qui ont une pa-
thologie chronique sont allés regarder
sur Internet pour voir s’ils pourraient en
savoir plus sur le diagnostic, parfois tres
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compliqué, ou sur un mot échappé lors
d’une consultation.

L'industrie pharmaceutique offre donc
des contenus de qualité (certains offrent
méme des contenus a valeur ajoutée !),
et évidemment, toujours de bon usage.
Nous cherchons bien sir a étre proche
des intéréts des internautes et aussi des
besoins, en particulier pour répondre a
la quéte de certains patients lorsqu’ils
cherchent des informations sur leur ma-
ladie ou sur leur traitement car il arrive
que les médecins et parfois les phar-
maciens, n’ont pas toujours consacré
le temps suffisant a des explications
détaillées. Je pense par exemple aux
traitements complexes et aux modes
d’administration plutét avancés.

Nous essayons aussi d’étre plus pro-
che des services que de la promotion
sur le Web : environ dix personnes par
mois vont chercher une information
dite promotionnelle sur un site profes-
sionnel, tandis qu’un contenu de ser-
vice a valeur ajoutée suscitera peut-étre
10000 visites par mois.

Les preuves d’une évolution :

En 2004, javais fait une recherche
Google, et j'avais tapé les mots de
“santé”, de “traitement” et de “médi-
cal”. Pour le mot “traitement”, j’avais
obtenu 2,4 millions réponses sur Goo-
gle. En juin 2008, je suis tombé sur 426
millions de résultats.

Cela veut dire qu’il y a eu 200 a 300
fois plus d’informations sur I'ensemble
des ces mots clefs et qui concerne I'in-
dustrie pharmaceutique, probablement
pas toutes pertinentes.

La progression est évidemment liée
aux autres secteurs parce qu’en asso-
ciant le mot “traitement” et “industrie
pharmaceutique” ou “laboratoires phar-
maceutiques”, j'obtenais 0,13 % des
requétes en 2004, c’est-a-dire que I'in-
dustrie pharmaceutique n’était pas du
tout acteur sur la toile puisqu’on avait a
peine 1 pour 1000 des réponses.

Quatre ans plus tard, les répon-
ses tombent a 0,011 % des réponses



qu’apporte Google lorsqu’on recherche
“industrie pharmaceutique” ou “labora-
toires pharmaceutiques” et “traitement”.
Cela veut dire que les autres offres ont
progressé, mais que nous ne sommes
toujours pas aujourd’hui acteur du Web,
sur la toile.

Face a une sur-représentation de la
santé sur le web, d’une qualité médio-
cre, ce label est une premiére étape au
bon usage de I'Internet et surtout une
aide a I’éducation du grand public mais
aussi des professionnels de santé.

Quelles sont les recettes ?

Il faut offrir des contenus et des ser-
vices a valeur ajoutée, avec des mises
a jour réguliéres dans les formats adap-
tés. En effet, quand vous proposez un

service a destination du patient mais qui
passe par I'intermédiaire du profession-
nel de santé, il ne suffit pas de le pré-
senter sur I’écran, il faut un format qui
s’imprime pour que I'information puisse
étre communiquée en salle d’attente.
De méme, il ne sert a rien non plus de
mettre sur un écran du contenu des-
tiné au médecin hospitalier spécialiste
puisqu’il fait ses visites dans le couloir.
Il faut donc aussi réfléchir au format se-
lon que I'utilisateur soit mobile ou non. Il
faut aussi qu’il soit adapté a son métier.

Quand au contenu, nous sommes
des entreprises responsables et réali-
sons une autocensure, nous respectons
des bonnes pratiques, et notre discours
est, de toute facon, limité par la régle-
mentation, du moins en France. Quel-
ques regles sont a observer en fonction
de nos obligations et surtout en fonction

AN

Charte AFFSAPS/LEEM (2000/2001 + révisions et MA])

de nos choix. Il faut aussi et surtout une
continuité du service régulier et surtout
développer la confiance ainsi que des
contenus qui intéressent les profession-
nels de santé.

Conclusion

En conclusion, je dirai qu’il est
aujourd’hui nécessaire de communiquer
tous ensemble sur ces bonnes recom-
mandations que sont les chartes actuel-
les, les certifications et tous ces labels,
car nous avons une mission commune.

Je vous remercie de votre attention.

= recommandations « fortes » et opposables

= i destination de I'industrie pharmaceutique

= s'ajoute & la réglementation « normale =

- destinée & garantir le bon usage du web dans les contenus proposés
= pour le laboratoire, s'ajoute aux bonnes pratiques d'une entreprise
responsable dans la qualité de ses productions

Certification HOM
= positionnement de la HAS fin 2007
= i destination de TOUT éditeur potentiel de contenu web en « santé =
= démarche volontaire du site
= giblé « tout internaute = (Gd public +++)
- pour le laboratoire, un basique donnant un signal fort aux
internautes pour une image de responsable et d'acteur en information
santé de qualité

Les facteurs qui nécessitent une certification
- une offre qui augmente en quantité sur La toile
= une diversité des sources et formats
= wn réflexe inteérnet bien installé dans la population générale et pro
= une source exclusive pour une population nouvelle et habituée
- une amélioration de la qualité dans une jungle
- un esprit critique encore & développer
= un signal fort & donner aux éditeurs de site

L'industrie pharmaceutique
= des entreprises responsables (réglementaire, juridique...)
= i la recherche d'une image d'acteur de santé et de partenaire
- offrant des contenus de qualité, & valeur ajouté, de bon usage
= wecteur d'une nécessité de « nettoyage » des sites « charlatans.com =
= proche de I'intéréts des internautes et de leurs besoins (= quite =)
- plus proche des services que de la « promotion » sur le web
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LA VENTE DE MEDICAMENTS PAR INTERNET

Droit européen P 3

L'arrét Doc Morris de la CICE du 11 décembre
2003 a stipulé qu'un Etat ne pouvait
empécher la vente par correspondance de
médicaments non soumis a prescription
médicale ;

resAP(2007)2 du comité des ministres du
Conseil de I'Europe adoptée le 5 septembre
2007 sur les bonnes pratiques en matiére de
M. Stéphane LANGE distribution de médicaments par

Direction de I'lnspection et des Etablis- corres punda nce ;
sements. Unité des Enquétes Spéciales

Merci a I’Association des Pharma-
ciens de I'lndustrie de me donner I'oc-

. 3
casion de parler a nouveau de cette = Drnit fra ngais 3
wia ﬂfjﬂ?pi’}

problématique du médicament vendu
sur Internet. C’est quelque chose qui
défraie la chronique ; de nombreux ar- A ce jour, le droit francais ne permet pas la
ticles de presse paraissent et beaucoup vente de médicaments sur Internet en raison
de choses se disent & ce suijet. principalement :

Nous allons commencer par voir ce
qui existe sur le plan du droit appliqué a
la pharmacie, parce que les textes sur la

+du monopole des pharmaciens (

vente a distance sont plus généraux et «de la définition de I'officine, é&tablissement
dépendent du droit européen transcrit affecté a Ila dispensation au détail des
en droit interne (ou en cours), ainsi que médicaments et autres objets relevant du
de la loi sur la confiance en I'économie monopole (
numérique qui date de 2004.
- ) - o ol «de |'‘obligation réglementaire d’examiner un
_©€ qui hous Interesse e plus pour patient préalablement a toute prescription
I'instant, c’est le droit qui s’applique d'une substance vénéneuse (

concernant les spécialités pharma-
ceutiques, puisque c’est principale-
ment ce type de médicament dont nous
allons parler, et les textes qui s’appli-
quent spécifiquement a cette activité de
vente des médicaments sur Internet.

-
afssaps x

L'achat de médicaments sur Internet présente
des risques pour la santé publique pour les
raisons suivantes :

4-'"-" Les risques

Voie court-circuitant le médecin et le conseil
du pharmacien

Absence de consultation médicale

Absence d’'entretien oral du patient avec le
pharmacien

Risque de mésusage des médicaments
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Les risques

afssaps i

Méconnaissance des interactions
médicamenteuses, des contre-indications

Traitement inapproprié, voire dangereux

Diagnostic en ligne erroné ou incomplet

50% des médicaments achetés par ce biais
seraient contrefaits (risque de surdosage,
sous dosage ou absence de principe actif,
présence d’ingrédients toxiques ...)

Actions de |'Afssaps k
afssaps

Mise en garde contre les risques liés 3
I'achat de médicaments sur le site Internet
de I'afssaps (16/01/06)

Réponses a des demandes de la presse

Transmission des dossiers au pdle santé du
parquet de PARIS

Elaboration d'un guide avec le CNOP envoyé
a 72000 pharmaciens exercant sur le
territoire national en vue des les impliquer
dans la lutte contre la contrefacon

Actions de I’Afssaps ifssopiek

Elaboration d‘un dépliant d‘information
destiné aux patients les mettant en garde
contre les risques liés & I'achat de
médicaments sur Internet

Participation a un groupe de travail créé par
I'organisme « forum des droits sur Internet »
en vue d’élaborer des recommandations
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Etat des lieux en Europe : une n,ﬁﬂmi
situation évolutive

&#Cas du Royaume Uni : vente sur internet
autorisée pour les médicaments soumis ou
non a prescription ;

#Cas de la France, de I'Italie : Vente sur
Internet non autorisée ;

#Cas de de I'Allemagne, de la Belgique, des
Pays Bas, du Portugal, de la Républigue
tchéque, et de I'Irlande : Vente autorisée sur
Internet pour les médicaments non soumis a
prescription.

Position de l'afssaps ... X

conditions de dispensation des
médicaments jouent un rile important dans
le maintien de la sécurité sanitaire.

L'Afssaps, en charge de la sécurité sanitaire,
se positionne donc en faveur de réglementer
la vente de médicaments sur Internet.

Cette vente serait réalisée de préférence par
une pharmacie virtuelle qui est Ile
prolongement d'une pharmacie réelle.

Les médicaments pouvant étre vendus dans
ces cyber pharmacies autorisées seraient des
médicaments non soumis a prescription
conformément a I'arrét Doc Morris.

Pns:tmn{ sclljﬁel} afssaps .

Ceci implique la création d'un cadre
réglementaire strict et des moyens de
contrale

Saisine de la DGS compétente pour la
dispensation des médicaments, afin
d'étudier |'autorisation de pharmacies en
ligne de facon a orienter les internautes vers
des sites sécurisés

e

MY
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Ces éléments donnent la teneur du
débat, c’est-a-dire qu’il est important de
bouger la réglementation mais de nom-
breux éléments de contexte montrent
également, d’abord, que cette évolu-
tion ne se fera pas tres vite et, ensuite,
qu’elle ne se fera pas toute seule. C’est
une évolution réglementaire qui aura
réellement donné lieu a une discussion
au niveau francais en général.

Pour terminer, je voudrais vous rap-
peler ce qui fait la sécurité frangaise en
matiéere de lutte contre la contrefagon. II
y a tout d’abord le triptyque :

* établissements pharmaceutiques tous
autorisés préfecture ou AFSSAPS,

* professionnels de santé inscrits a un
ordre, donc tout a fait repérables et
autorisés a avoir leur activite,

* et médicaments soumis a une autori-
sation.

Aucun cas de produits n’a, en France,
de réglementation aussi contraignante.

Ces trois caractéristiques bloquent
tout probleme et ont été une premiére
raison pour empécher toute contrefagon
dans le circuit normal de distribution.

Deuxiéme raison : la chaine est telle-
ment difficile a pénétrer que les contre-
facteurs sont moins intéressés a le faire,
ce qui est un peu lié.

Ensuite, beaucoup de choses sont
prises en charge et il n’y a pas de raison
d’aller sur Internet.

Il'y a, enfin, des pharmacies dans
toutes les communes, ou presque, qui
desservent bien I’ensemble du territoire
national, ce qui fait que les gens ont
moins envie d’aller sur Internet.

Edité par Communication Globale Santé RC89B13915





