
Sites internet santé : ve
teurs de normessanté ou lieux de 
ontestation ?Floren
e Quin
heUniversité Nan
y 2Résumé :Les sites internet santé français relèvent-ils de la vulgarisation s
ienti�queet médi
ale ? Et, si tel est le 
as, dans quelle a

eption du terme � vulgarisa-tion � ? Comment 
e média transforme-t-il la re
her
he d'information sur lesquestions de santé ? Il permet une nouvelle forme de vulgarisation, où l'utilisa-teur dé�nit lui-même le degré de vulgarisation souhaité. Cette autonomisationa�ran
hit davantage de la normativité imposée par les vulgarisateurs, qui jus-qu'alors 
hoisissaient et limitaient 
ontenus et forme des textes.Outre une fon
tion informative, quels sont les autres usages de 
es sites ?Qu'apportent-ils d'autre que la 
onsultation d'ouvrages ou de revues sur lasanté ? Ils o�rent (notamment grâ
e aux é
hanges sur les forums de dis
us-sion) une autre vision de l'information santé : moins verti
ale, elle remet enquestion les traditions de paternalisme médi
al, en
ore passablement an
réesen Fran
e, et s'opposent ainsi à la normativité du dis
ours médi
al, où le sa-voir est transmis de manière unilatérale, des professionnels de la santé et dumédi
ament vers le grand publi
.Abstra
t: In this paper, we investigate the nature of Fren
h web sites onhealth (for general publi
). Are they just s
ienti�
 �popularization�. And if so,in whi
h signi�
an
e of the word? How does this media transform informationseeking on health and medi
ine? This media allows new types of populariza-tion, espe
ially be
ause the user 
an 
hoose the level of di�
ulty he wants todeal with. In this pro
ess, he avoids the limitation of his a

ess to information(
ontent and form). But these sites have not only an informative role. They
ontest paternalism in medi
ine. In doing so, the forums 
hange the notion ofinformation on health: they produ
e a non verti
al type of information, wherepatient's experien
es 
an be publi
ly expressed and dis
ussed, and be
ome avaluable type of information. This 
hallenges the 
lassi
al standard of medi
alspee
h about health, yet almost ex
lusively produ
ed by health professionalsor pharma
euti
al industries. Philosophia S
ientiæ, 12 (2), 2008, 1�17.



2 Floren
e Quin
heLes sites internet sur la santé destinés au grand publi
 sont de plusen plus nombreux et de plus en plus fréquentés1. Apparus dès les milieudes années 90, ils sont 
ependant en
ore trop négligés par les étudessur la vulgarisation et la 
ommuni
ation sur la santé, qui se limitent enbonne partie à l'analyse de médias plus traditionnels, alors que des étudesré
entes montrent que l'usage de 
es sites est d'ores et déjà largementan
ré dans les pratiques de santé2.Ces sites3 peuvent mettre en 
ause deux types de normativités for-tement an
rées dans notre 
ulture. D'une part, 
elle présente dans lepro
essus même de vulgarisation s
ienti�que, qui, essentiellement pro-duite par des professionnels (s
ienti�ques ou journalistes), prédétermineles 
ontenus dignes d'être vulgarisés, ainsi que les moyens de le faire.Mais également la normativité du dis
ours médi
al médiatisé, tradition-nellement largement produit par les professionnels de la santé ou lesindustries (alimentaires, pharma
eutiques, et
.), dis
ours unilatéral, etmettant en
ore passablement de 
�té les savoirs sur la maladie ou lehandi
ap développés par les patients et leurs pro
hes. Comprendre laspé
i�
ité des dis
ours sur 
es sites permettra de mieux per
evoir leursfon
tions possibles et 
omment 
ertains remettent en 
ause 
es deuxformes de normativités. Spé
i�
ité qui doit être analysée aussi bien surle plan thématique que sur le plan des modalités du dis
ours (type dedis
ours et types d'intera
tions). Sur le plan des types de dis
ours, unpremier aspe
t 
on
erne le niveau du dis
ours proposé sur internet.Fon
tion informative : lexique et tradu
tionQuelles sont les 
ara
téristiques des dis
ours de vulgarisation ? Unedes visions 
lassiques de la vulgarisation 
onsiste à l'identi�er à un pro-
essus de tradu
tion [Jeanneret 1994℄, [Ja
obi 1986℄. Selon 
ette ap-pro
he, une des prin
ipales di�
ultés de la vulgarisation médiatique se-rait de passer d'un langage spé
ialisé vers une langue quotidienne et a
-
essible au grand publi
. Les moyens 
lassiques de 
ette � tradu
tion � :1Exemples : http://sante.nouvelobs.
om/site/a

ueil.asp, http://www.do
tissimo.fr/html/sante/sante.htm, http://www.linternaute.
om/sante/,http://www.tasante.
om/, http://www.e-sante.fr/, http://www.santemagazine.fr/.2Enquête Médiamétrie, � L'audien
e de l'Internet en Fran
e �, 01. 08, p. ex. lesite Do
tissimo se situe au seizième rang des fréquentations de sites ave
 plus de septmillions de 
onnexions pour janvier 2008.3Cet arti
le se limite aux sites d'information santé et ne traite pas de la 
onsulta-tion médi
ale par internet, dont les modalités et les enjeux sont en
ore di�érents etmériteraient une analyse spé
i�que.



Sites internet santé 3la substitution, la dé�nition, la 
omparaison, l'analogie, le re
ours à des
atégories prototypiques ou des séries, des illustrations. Mais quelle est laspé
i�
ité de la vulgarisation santé sur internet ? Cette di�
ulté liée aulexique de la langue spé
ialisée, en l'o

urren
e médi
ale, est-elle abordéede la même manière ? Sur 
es sites se ren
ontrent deux aspe
ts fonda-mentaux de la méde
ine. D'une part une vision s
ienti�que présentantl'état des savoirs (physiologie, métabolisme, pharma
ologie, génétique,et
.), de la re
her
he biomédi
ale 
ontemporaine (qui doit suivre des 
ri-tères de s
ienti�
ité très stri
ts) et d'autre part des aspe
ts 
on
ernant la
linique : les thérapies, les soins, le traitement de la douleur, et
. Il est ene�et di�
ile de séparer radi
alement pratique médi
ale et 
onnaissan
esissues de la re
her
he ; une bonne pratique, même généraliste, devantêtre au fait de 
es re
her
hes (des 
ritères de l'évaluation qualité dessites 
on
ernent 
es aspe
ts, 
f. Fondation HON4).Ces deux types de dis
ours ne sont évidemment pas vulgarisés de lamême manière. Leurs enjeux di�érant. Pour des raisons de sé
urité, lapart diagnostique et thérapeutique est parti
ulièrement déli
ate à pré-senter, 
es sites devant éviter l'a

usation d'exer
i
e illégal de la méde-
ine. Nous traiterons 
et aspe
t plus loin.Ces sites o�rent un nombre de pages quasi illimité, mais aussi unespa
e de texte modi�able à l'envi. La plupart des sites santé proposentainsi parallèlement à leurs pages prin
ipales des a

ès à des di
tionnairesmédi
aux en ligne, glossaires de termes te
hniques, en
y
lopédies, atlasmédi
aux. Les lexiques en ligne sont 
omplétés et mis à jour en per-manen
e, selon les évolutions et les besoins des utilisateurs. Ces sites
onservent ainsi souvent un langage relativement spé
ialisé, tout en pro-posant, pour les termes te
hniques, un renvoi automatique, par lien, àl'arti
le 
orrespondant du di
tionnaire numérisé. Les possibilités de l'hy-pertexte (liens internes ou externes) évitent une di�
ulté prin
ipale dutexte vulgarisé, qui, traduit dans la langue 
ommune, perd souvent enpré
ision et s'éloigne fortement du sens original. Cette possibilité de ren-4Le Label HON (Health On the Net, http://www.hon.
h), vise à 
erti�er de laqualité d'un site internet santé, notamment utilisé par la HAS, il 
omporte huit
ritères de qualité. Trois nous intéressent dire
tement :- l'attribution de vertus thérapeutiques à un médi
ament ou un produit doit seréférer à des sour
es a

essibles- toutes les informations sur 
es sites doivent être basées sur des études s
ien-ti�ques datées et publiées qui doivent être à jour. A�n d'éviter 
harlatanisme,publi
ité mensongère ou transmission d'informations obsolètes.- 
omplémentarité : 
es sites ne doivent pas se substituer à la pratique médi
ale,ni proposer de diagnosti
s individualisés. Ils ne peuvent se présenter que 
omme
omplémentaires à la 
onsultation.



4 Floren
e Quin
hevoi aux dé�nitions des termes, o�re au le
teur la possibilité de 
hoisirla version lexi
ale qu'il préfère, soit en 
onsultant le texte tel quel, soiten allant 
her
her un synonyme, voire une dé�nition ou une expli
ation.L'internaute adapte alors le texte à son niveau de 
ompréhension : unemultipli
ité de le
tures possibles, selon les liens solli
ités :� Historiquement, les phobies appartiennent au groupe desnévroses. Au sens Freudien, le terme de névrose désigne unemaladie de la personnalité à l'origine de laquelle les fa
teurs
ompréhensibles prédominants sont psy
hologiques. De plus,à la di�éren
e des psy
hoses, dans les névroses, (. . . ) �5Chaque lien souligné renvoie à une page d'expli
ation plus détaillée,voire à des exemples. Cette adaptabilité du texte au le
teur ne 
on
ernepas seulement des éléments de tradu
tion lexi
ale, elle permet égalementde 
hanger de sujet au 
ours de la le
ture, en 
hoisissant par exemplede suivre un lien hypertexte sans revenir au texte initial. Ce phénomèneétait bien entendu déjà possible ave
 le livre ou le magazine papier,mais le le
teur devait lui-même 
her
her les liens possibles ave
 d'autressour
es d'information. Ave
 l'in
lusion de liens hypertextes, le le
teurn'est plus 
ontraint de suivre un ordre de le
ture préétabli. Sa le
tures'apparente davantage à une re
her
he qu'à la ré
eption passive d'unmessage. Le visiteur du site 
onstitue l'agen
ement même des élémentsde son texte, tout 
omme le degré de pré
ision et de 
omplétude du
ontenu. En 
e sens il parti
ipe d'une 
o-
onstru
tion du texte de vulga-risation qui n'apparaît plus 
omme un texte pré-traduit pour un le
teurdont on présuppose un 
ertain niveau de 
ompréhension. Ce dernier 
hoi-sit le degré de di�
ulté, les thèmes abordés, la longueur du texte, et
.qu'il pourra faire varier, selon son intérêt, sa 
onnaissan
e des pointsabordés. On ne présente don
 plus né
essairement un texte déjà vulga-risé à outran
e ou déjà expurgé de termes te
hniques : le grand publi
se familiarise ainsi ave
 
es termes. La visée édu
ative de 
e pro
essusn'est pas négligeable.Expurger un texte de tout terme s
ienti�que a�n d'éviter des in
om-préhensions, rendrait impossible l'a

ès des le
teurs à un 
ertain savoir :le texte original ainsi � traduit � n'était plus a

essible, si 
e n'est parle �ltre de sa � tradu
tion �. Ces textes s'adressent don
 potentiellementà plusieurs types de le
teurs, qui deviennent leur propre baromètre devulgarisation, 
hoisissant le degré de di�
ulté et de pré
ision voulu. La5Site Santé AZ, Troubles psy
hologiques, � La phobie �, do
teur F. Dun
uing-Butlen, le 25/09/2006 http://sante-az.aufeminin.
om/w/sante/s336/maladies/phobie.html.



Sites internet santé 5question de la vulgarisation s
ienti�que se dépla
e ainsi, du produ
teurdu message, des moyens qu'il utilise, à la manière dont le destinatairere
onstruit un message à partir de son niveau de 
ompréhension ou duniveau de 
omplétude et de 
omplexité souhaité. Nombre d'informationssur la re
her
he 
ontemporaine jusque là di�
iles à obtenir deviennenta

essibles au profane : résultats d'études, évaluations de médi
aments,statistiques, rapports de santé publique, et
. Le patient 
ourt-
ir
uitealors la relation de dépendan
e épistémique traditionnellement établiedans la relation méde
in-patient,6 où le professionnel se limitait en gé-néral à quelques informations sur la 
linique, sur le 
as parti
ulier dupatient et sur les thérapies mises en ÷uvre. L'a

ès à des données quine sont plus médiatisées par le méde
in, permet une dé
ision plus enamont : sur le 
hoix même des thérapies ou traitements préventifs 
onsi-dérés 
omme a

eptables, ou sur le degré de risque que l'on a

epte deprendre. Éléments qui ne sont plus simplement évalués à partir d'infor-mations fournies par le méde
in, mais par les re
her
hes e�e
tuées sur lenet. Informations souvent 
omparées et dis
utées par les patients, qui nesouhaitent plus dépendre uniquement du savoir, toujours limité, d'uneseule personne. En 
e sens, la démar
he de 
es patients, qui 
omplètentl'information fournie par leur méde
in, la véri�ent, examinent si les thé-rapies proposées sont les seules possibles, et
. relève d'une démar
he de
o-
onstru
tion des savoirs, où le patient ne se limite plus à dé
rire dessympt�mes ou des anté
édents familiaux, mais s'investit aussi dans l'as-pe
t épistémique du savoir médi
al. Il va sans dire que 
es nouveaux
omportements peuvent inquiéter le 
orps médi
al, non seulement pourdes raisons de sé
urité (liées à l'automédi
ation), mais sans doute 
arperçus par nombre de méde
ins 
omme 
ontestant leur autorité.Normativité des dé�nitions de la méde
ineDès les années 70 apparaît un 
ourant de systématisation des 
onnais-san
es médi
ales, qui prendra le nom d'eviden
e-based medi
ine, ou �mé-de
ine basée sur des preuves �. Cette � révolution � de la pensée médi
alevise à intégrer les 
onnaissan
es issues de la re
her
he dans la pratique dela 
linique en distinguant di�érents niveaux de preuves. Ces éléments hié-rar
hisés sont 
roisés ave
 l'expérien
e 
linique du méde
in ainsi qu'ave
les préféren
es du patient dans l'obje
tif de fa
iliter la dé
ision médi
ale.6Voir p. ex. les sites de l'AFFSAPS, rubriques destinées au grand publi
, et no-tamment le glossaire des vigilan
es : http://afssaps.sante.fr/pdf/5/glossaire_vigilan
es.pdf



6 Floren
e Quin
heCe modèle rempla
e de plus en plus 
elui des � bonnes pratiques � qui
onsidérait essentiellement la méde
ine 
omme un art plus que 
ommeune s
ien
e. À 
e dernier modèle est ratta
hé 
elui d'une relation méde
inpatient asymétrique et paternaliste. Dans 
e modèle, la méde
ine est es-sentiellement un art, une pratique basée prin
ipalement sur l'expérien
edu méde
in : les savoirs produits ne sont transmissibles sans apprentis-sage de la pratique médi
ale : le non-méde
in se trouve don
 éloigné dusavoir médi
al. Puisque 
'est par la pratique de l'art médi
al que se trans-met le savoir médi
al. Ce
i montre que la dé�nition même que l'on donnede la méde
ine 
onstitue déjà une forme de normativité : où les r�les desuns et des autres sont prédé�nis et délimités. Le modèle d'eviden
e basedtransforme le r�le du méde
in, qui se doit de tenir à jour ses 
onnais-san
es, d'intégrer les éléments issus des re
her
hes 
ontemporaines, etse situe dès lors 
omme un élément d'une 
ommunauté de pensée et desavoirs et n'a plus le r�le 
entral du méde
in traditionnel. Les 
onnais-san
es sont partagées. Ce dé
entrement resitue la relation thérapeutiqueau sein de l'ensemble des 
onnaissan
es a
tuelles. Une 
ontroverse oppose
es deux visions de la méde
ine. L'eviden
e-based medi
ine, selon ses dé-tra
teurs, éloigne le prati
ien du 
as singulier du patient, pour l'orienterdavantage vers des éléments statistiques généraux. Le prati
ien perdraitainsi des éléments 
ontextuels né
essaires à une bonne thérapeutique.L'a

ès des patients à 
es informations sur la re
her
he et l'état de laquestion 
hange en
ore davantage la donne, 
ar la dé
ision médi
ale, doitalors intégrer une interprétation et une le
ture des référen
es qui pro-viennent du patient lui-même et qui peuvent être en dis
ordan
e ave
 lale
ture ou la hiérar
hisation des preuves faite par le méde
in. En e�et,à partir du moment où le patient a

ède dire
tement aux éléments depreuve, il peut également les 
ontester, voire en trouver d'autres qu'il ju-gera plus 
rédibles. C'est dire que le patient n'intervient plus simplementpour exprimer ses préféren
es 
on
ernant les propositions venant du mé-de
in, mais à propos de ses référen
es théoriques. C'est pourquoi l'usaged'internet modi�e le sens même de la 
onsultation médi
ale, qui devientainsi potentiellement moins asymétrique et moins paternaliste, 
ar per-mettant des phases d'argumentation et de débat. Comme le montre l'en-quête WHIST7 de l'INSERM la plupart des personnes qui re
her
hent7INSERM, Whist, Enquête web sur les habitudes de re
her
he d'information liéesà la santé sur internet, Université Pierre et Marie Curie, nov. 2007. L'enquête montreque les prin
ipaux utilisateurs de l'internet santé en Fran
e, sont des femmes d'âgemoyen, dipl�mées, a
tives, de niveau so
io-é
onomique élevé, vivant en 
ouple ou enfamille et s'informant pour elles ou pour leurs pro
hes. Les utilisateurs sont 
onfrontésdire
tement à des problèmes de santé ou de handi
ap, où ont la 
harge de personnesmalades. Ils sont en majorité urbains (Île de Fran
e) et la plupart des personnes



Sites internet santé 7des informations médi
ales sur le net ne 
onçoivent pas 
ette re
her
hed'informations 
omme remplaçant la 
onsultation médi
ale. Les enquêtésexpliquent leur re
ours à internet par un désir d'expli
ations et d'infor-mations supplémentaires, également par un désir d'avoir une meilleure
ommuni
ation ave
 leur méde
in :� Globalement deux tiers d'entres eux semblent satisfaits deleurs relations ave
 leur méde
in. Cependant, nous avons ob-servé de fortes attentes 
on
ernant 
ette relation ave
 le mé-de
in : dans 75 % des 
as, les � internautes santé � estimentqu'ils aimeraient (la plupart du temps ou assez souvent) queles méde
ins leur donnent davantage d'expli
ations 
on
er-nant leur état de santé ou les traitements existants. Dans65 % des 
as, ils aimeraient aussi que les méde
ins é
outentdavantage 
e qu'ils ressentent 
on
ernant leur santé. �8Fon
tion diagnostique : questionnement en si-tuationCertains sites internet vont plus loin en
ore dans la personnalisa-tion des 
ontenus9 en n'autorisant pas seulement une adaptation de ladi�
ulté du texte, mais en proposant une 
onstru
tion en
ore plus in-tera
tive de l'information. C'est là qu'ils s'appro
hent d'une démar
heplus diagnostique qui s'apparente à la 
onsultation médi
ale. Notam-ment lorsque les informations fournies ne sont pas simplement présen-tées 
omme des informations générales, mais en réponse à un question-nement de l'internaute sur sa propre santé où sur 
elle de ses pro
hes.C'est pourquoi 
es sites demandent au préalable que l'internaute four-nisse un ensemble d'informations pré
ises (âge, médi
aments, modes devie, 
omplian
e, pathologies, e�ets se
ondaires, douleurs éventuelles)10,et
. L'obje
tif de 
e genre d'intera
tivité n'étant plus simplement de
ibler au mieux l'information, mais de 
ombiner, par un traitement in-formatisé, l'information transmise par l'internaute ave
 des bases de don-nées (notamment sur les traitements, e�ets se
ondaires, 
ompatibilitésde traitements, et
.). Par exemple :fréquentant 
es sites sont des internautes 
on�rmés et réguliers (88 % l'utilisent quo-tidiennement). Ces éléments semblent 
on�rmer que 
es sites, de par la fra
ture nu-mérique, ne béné�
ient qu'à une partie restreinte de la population.8Idem, p. 8.9P. ex. : http://www.santemagazine.fr/a

ueil.10http://www.santemagazine.fr/index.php?id=2561, 30.10.2007.



8 Floren
e Quin
he� Avant la prise d'un médi
ament, vous allez pouvoir véri�erses intera
tions selon votre état de santé ou ave
 un éventuelautre traitement en 
ours.Vous serez également alerté en 
as de 
ontre-indi
ation ab-solue liée à votre état de santé (grossesse, allergie, maladie
hronique, problèmes 
ardiaques, diabète. . . ). �, site Santé-magazineCe type d'intera
tion s'appro
he davantage de la 
onsultation quede la simple vulgarisation, par l'aspe
t personnalisé des informationstransmises. On peut alors parler de 
o-
onstru
tion de l'information, ausens de Fran
is Ja
ques [Ja
ques 1979℄. Co-
onstru
tion parti
ulièrementutile en 
as d'asymétrie ou de 
omplémentarité de savoirs, 
ar elle per-met de produire de l'information nouvelle, qu'au
un des interlo
uteursne possédait préalablement. En l'o

urren
e, une re
her
he d'informa-tion sur la nature ou l'origine d'un sympt�me, 
omme 
'est souvent le
as sur 
es sites, s'apparente fortement à l'identi�
ation d'un référent.En l'o

urren
e l'utilisateur 
onnaît 
ertains éléments de son sympt�me,qui, 
ombinés ave
 les données du site permettront de produire une nou-velle information, qui ne sera plus simplement générale et désin
arnée,mais 
on
ernera un individu parti
ulier. C'est du moins là l'idéal de
e genre de site (l'utilisation de bases de données né
essitant bien sûrune typologisation préalable des situations possibles), qui 
her
hent àse rappro
her de la 
onsultation médi
ale. 11 Ce pro�lage très intera
tifest sans doute une des raisons du su

ès de 
es sites. La question de laresponsabilité par rapport aux informations produites ainsi se pose évi-demment. La plupart des sites se protègent par des avertissements. Lesite mentionné, qui utilise la base de données Claude Bernard12 (utiliséeégalement par les professionnels de santé) présente des mises en garde àl'intention des utilisateurs :� Avertissement : Le 
ontenu de la Banque Claude Bernarddoit être 
onsidéré 
omme un ouvrage s
ienti�que faisant11Il s'agit d'une forme très simpli�ée de système expert. Ces systèmes se basent surdes statistiques reliant une 
onjon
tion de sympt�mes dans une population donnée àun ensemble de diagnosti
s probables. Il s'agit d'une forme de simulation du raisonne-ment médi
al. Mais 
es systèmes, qui apparaissent dans les années 
inquante étaient
onçus pour les méde
ins, 
omme une forme d'aide au diagnosti
 et à la dé
ision etn'étaient pas dire
tement destinés aux patients, ni à l'automédi
ation. Pour un sys-tème expert sur internet voir p. ex. : http://www.aide-diagnosti
-medi
al.
om/.Les patients peuvent 
onsulter 
e site à 
ertaines 
onditions : les résultats ne leursont transmis qu'ave
 l'a

ord de leur méde
in.12http://www.resip.fr/ banque de données sur les médi
aments mise à jour men-suellement, destinée à aider les professionnels de santé dans la pres
ription de médi-
aments.



Sites internet santé 9l'objet d'une 
onsultation 
ritique laissant aux professionnelsde la santé les responsabilités de pres
ription et de délivran
e.Les données de la Banque Claude Bernard ne peuvent être
onsidérées 
omme exhaustives et en 
onséquen
e doiventfaire l'objet de véri�
ations. Elles sont séle
tionnées à unedate déterminée et re�ètent don
 une opinion au moment deleur insertion, non au moment de la 
onsultation. Le RE-SIP, éditeur de la Banque Claude Bernard, ne pourra êtretenu responsable des 
onséquen
es résultant de la 
onsulta-tion de la base de données médi
amenteuse telle que publiéesur Santé Magazine. �13Obje
tifs de la vulgarisationUn des obje
tifs de la vulgarisation médiatique 
lassique est de 
apterl'attention du le
teur pour l'intéresser à des sujets qui ne 
orrespondentpas né
essairement à ses 
entres d'intérêt, dans un obje
tif pédagogiqueou de sensibilisation à la re
her
he s
ienti�que14. Quels sont les moyensmis en ÷uvre ? Pour Pierre Laszlo [Laszlo 1993℄ 
'est en rappro
hant le
ontenu des re
her
hes de leurs appli
ations possibles, notamment dansla vie quotidienne, que l'on peut 
apter l'attention des le
teurs poten-tiels. La vulgarisation ne transforme alors pas simplement la forme dudis
ours s
ienti�que, mais également ses obje
tifs : elle met essentielle-ment en éviden
e les appli
ations pratiques possibles des re
her
hes eset quotidiennes. P. ex. les titres de la rubrique � A
tualité � de la RevueS
ien
e et vieRubrique Ophtalmologie � Cet outil aidera des malvoyants àlire �,Rubrique pneumologie : Le stéthos
ope pourrait 
éder sapla
e. . . au MP3, (. . . ) Outre des sons plus 
lairs et pluspropres, le MP3 permet aussi de garder une tra
e des exa-mens (. . . ) importante pour le suivi des patients �,Rubrique biote
hnologies : � le laser peut nettoyer le sang �,nov. 2007, n◦ 108213http://www.santemagazine.fr/a

ueil/b
b/detail-medi
ament.html?tx_pitb
b_pi1\%5B
ip\%5D=5619537.14D'autres obje
tifs 
on
ernent l'argumentation né
essaire pour l'obtention defonds publi
s, de subventions, d'autorisations de re
her
he (par les 
omités d'éthiquenotamment), mais nous ne traiterons pas dans 
et arti
le de 
es obje
tifs de vulgari-sation, qui présentent une rhétorique bien parti
ulière [Quin
he 2006℄.



10 Floren
e Quin
heSelon P. Laszlo 
e dépla
ement d'obje
tif est une re
ontextualisationdu savoir, qui passe de l'univers théorique de la re
her
he à 
elui des pré-o

upations quotidiennes du grand publi
. Dans un nouveau 
ontexte, lesavoir se transforme, 
ar le sens de tout dis
ours dépend fortement de 
e
ontexte d'énon
iation (émetteurs, mode de présentation, formulation,ré
epteurs). Pré
isément, sur internet, il y a une variété de le
teurs pos-sibles, et don
 de 
ontextes 
ommuni
ationnels possibles15. Le 
ontexte
ommuni
ationnel et les obje
tifs des 
ommuni
ants in�uent sur la 
om-position même du texte � produit �, 
e qui génère une multipli
ité a

rued'interprétants possibles. On s'appro
he ainsi de la 
ommuni
ation orale,où l'intera
tion entre les interlo
uteurs en relation détermine en grandepartie les 
ontenus du dis
ours.Mais les obje
tifs de sites internet dédiés à la santé ne se limitentde loin pas à la transmission verti
ale d'information des professionnelsvers le grand publi
, ni en
ore à la 
o-
onstru
tion de sens grâ
e auxintera
tions internaute-base de données. Dans un sens plus 
ontempo-rain que 
elui de vulgarisation (terme en
ore essentiellement unilatéralet hiérar
hisé, désignant une pratique réservée à un 
ertain nombred'� experts en la matière �), qui s'appro
he davantage de 
elui de mé-diation s
ienti�que (où la parti
ipation à la ré�exion sur les s
ien
es estaussi le fait des 
itoyens et du grand publi
), on observe des phénomènesde transmission horizontale d'informations sur la santé : de nombreuxé
hanges entre patients, pro
hes, membres d'asso
iation. Apparaissentainsi des dis
ours proposant d'autres types d'informations jusqu'alorssouvent négligées par les professionnels de la santé.Autres fon
tions des sites internet santé : feed-ba
k, expression phatiqueD'autres fon
tions, spé
i�ques au net et non moins importantes ap-paraissent : possibilités de feed-ba
k et d'expression des le
teurs. C'estlà sans doute l'apport le plus original de 
es sites qui o�rent un espa
epubli
 aux utilisateurs des systèmes de santé, ou à toute personne inté-ressée par 
es questions. En 
e sens, la parole, qui dans 
e domaine étaitex
lusivement réservée aux professionnels de la santé, voire aux jour-nalistes spé
ialisés, ou aux groupes pharma
eutiques, s'ouvre à d'autres15Dans un média traditionnel, une revue papier p. ex., 
'est essentiellement parsoustra
tion (en laissant tomber 
e qui ne nous intéresse pas ou 
e qu'on ne 
omprendpas) que s'opèrent les 
hoix du le
teur, 
e qui tend vers un appauvrissement desapports du texte, en 
as de di�
ultés ou d'in
ompréhension.
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ine et notamment au point de vue du patient, desasso
iations de patients ou du simple visiteur d'un site. Ce
i donne unfeed-ba
k sur les dis
ours sur la santé : sur l'information proposée parles sites eux-mêmes (utilité, 
larté des 
onseils prodigués, thématiquessouhaitées), mais aussi sur d'autres types d'informations médi
ales (les
onsultations, les informations transmises par les professionnels de lasanté, les industriels du médi
ament, la prévention, et
.). Les forums in-ternet permettent un autre mode de dis
ours. Ils ne sont pas d'abord ba-sés sur la transmission d'un savoir pré-
onstitué, ou déjà véri�é, attesté,mais surtout sur le questionnement, le dialogue, l'é
hange de per
eptions,d'expérien
es, de 
onseils pratiques. Le type d'informations é
hangéess'avère bien di�érent de la vulgarisation s
ienti�que : éléments liés auvé
u individuel de la maladie, traitements alternatifs, et informationsqui ne relèvent pas du savoir s
ienti�que ou médi
al, ni même te
hnique.Ces é
hanges loin de la verti
alité du dis
ours vulgarisateur, plus � ho-rizontaux �, relèvent 
ependant également de formes de savoirs, mais
ontrairement au savoir s
ienti�que théorique sont hautement 
ontex-tualisés et individualisés. Les parti
ipants aux forums en ont d'ailleursfortement 
ons
ien
e : ils pré
isent souvent les limites de leurs dis
ours :� 
e
i a fon
tionné dans mon 
as, qui semble pro
he du v�tre, essayez,
ela fon
tionnera peut-être aussi pour vous �.Ex. :� Des sympt�mes, pas de diagnosti
.Voilà les sympt�mes d'une amie pour laquelle les méde
insn'arrivent à au
un diagnosti
. . . si quelqu'un 
onnaît une per-sonne 
omme elle, ça peut être une piste. Mer
i. Elle ma-nifeste des vertiges + ou - forts (souvent la tête dans unbo
al dit-elle), un état nauséeux (. . . ) état de fatigue, (. . . )des éosinophiles anormalement élevés. En état de 
rise touts'a

umule : in
apa
ité de tenir debout, nausées répétées,pas d'alimentation, photophobie, 
e
i peut durer plusieursjours. . . � 18.08.0516Re : Des sympt�mes, pas de diagnosti
. Salut, une per-sonne de ma famille a exa
tement les mêmes sympt�mesquelques jours par an. Il s'avère que 
'une défaillan
e del'oreille interne (. . . ) Peut être est-
e la même 
hose ? Pourinfo, 
e n'est pas dangereux (si 
 la même 
hose) mais iln'y a au
un traitement si 
e n'est prendre son mal en pa-tien
e � 18.08.0516http://forums.futura-s
ien
es.
om/thread41406.html.



12 Floren
e Quin
heLes marques de doute, de subje
tivité ne sont pas gommées 
ommedans les dis
ours de vulgarisation 
lassique, mais sont au 
ontraire sou-haitées et valorisées par les utilisateurs de 
es forums.Nombre de personnes 
onsultent 
es sites, non pour re
evoir une in-formation théorique générale, mais pour résoudre un ensemble de pro-blèmes spé
i�ques. La plupart des problèmes dis
utés sur les forums
on
ernent le vé
u subje
tif de la maladie : sou�ran
e psy
hologique,anxiété fa
e à des sympt�mes dont les patients ignorent l'origine, fa
eà des pathologies in
urables ou di�
iles à traiter, gêne quotidienne quepeuvent engendrer des maladies 
hroniques, expérien
es traumatiques,in
ertitudes quant à la �abilité des te
hniques médi
ales (diagnosti
s,tests, va

ins, et
.)Le dis
ours s
ienti�que théorique vise à éliminer les marques de sub-je
tivité du 
her
heur, pour ne garder, dans la présentation des résultats,que les éléments d'ordre fa
tuel relatifs à l'objet de re
her
he a�n deprésenter un aspe
t d'obje
tivité et d'universalité maximal. Cette � dés-in
arnation � du dis
ours par rapport à son émetteur est 
ara
téristiquede la présentation des résultats de re
her
he une fois qu'ils sont 
onsidé-rés 
omme admis, 
omme prouvés. Ils sont présentés 
omme des faits ettraitent prin
ipalement de l'objet de re
her
he et non du 
her
heur.Cependant apparaissent sur 
es sites de nombreux dis
ours qui n'ontpas 
ette prétention à l'obje
tivité s
ienti�que ou à présenter un savoiruniversalisable. Ce sont les interventions des patients ou internautes surles nombreux espa
es intera
tifs de 
es sites. En e�et, ils tendent à mettreen avant les marques de subje
tivité en général gommées dans les dis-
ours s
ienti�ques et de vulgarisation. Sur les forums, l'aspe
t humainn'est pas e�a
é, mais bien au 
ontraire mis au premier plan, que 
e soità propos d'expérien
es, du vé
u des maladies ou des traitements. Le faitque le dis
ours ne provienne pas d'une autorité s
ienti�que, mais d'uneexpérien
e vé
ue (de la maladie, de la sou�ran
e, de l'a

ompagnementde personnes sou�rantes, et
.) lui donne une autre forme d'autorité, quin'est plus simplement épistémique, mais existentielle. Le 
ontextuel, l'in-dividuel, 
hassé du dis
ours s
ienti�que, réapparaît ainsi en for
e : dis-
ussions, témoignages, dialogues, é
hanges de pratiques et d'expérien
es,questionnements, et parfois 
ris de douleur ou de désespoir. Un dis
ourspurement s
ienti�que ne peut satisfaire les internautes qui s'intéressent àla santé, pré
isément par
e que 
e sujet a des impli
ations dire
tes dansleur vie quotidienne. Par ailleurs les visiteurs de 
es sites ont souvent desobje
tifs pré
is, qui 
on
ernent leur santé ou 
elle de leurs pro
hes. Il nes'agit pas simplement de s'informer sur les progrès d'une s
ien
e parmid'autres, mais de s'informer sur quelque 
hose qui tou
he à leur 
hair, à
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u et parfois de manière pénible et douloureuse. Le statut de 
essites est don
 parti
ulier au sein des di�érents sites de vulgarisation. Laparti
ipation des visiteurs sur 
es sites est d'ailleurs parti
ulièrement im-portante (
omme en témoignent les nombre de personnes qui répondentaux enquêtes e�e
tuées sur 
es sites).Ce
i met en avant une autre vision de la santé, qui la resitue dansun 
ontexte subje
tif, émotionnel, dans l'histoire du patient. Cet aspe
tde la santé est en e�et souvent négligé dans la méde
ine 
ontemporaine,basée essentiellement sur l'obje
tivation du 
orps, par une rédu
tion àses pathologies, tendan
e a

entuée en
ore par la fo
alisation sur la gé-nétique des pathologies. Cet intérêt des patients et des parti
ipants auxforums pour une autre vision de la santé et de la maladie, une autreforme de langage, témoigne sans doute d'un manque de la méde
ine a
-tuelle, dont la te
hni
ité et l'e�
a
ité n'ont 
ependant pas permis uneprise en 
ompte de la personne dans toute sa 
omplexité. Le paradigmede l'eviden
e-based medi
ine ne permettant pas de penser le patient dansson individualité, dans une histoire de vie, qui est pourtant le lieu réel deson vé
u des pathologies, de leur évolution, tout 
omme de sa guérisonpossible. Or la mise en sens, la mise en signe, au sens de C. S. Peir
e, sefait dans le partage d'un dis
ours, dans une relation de 
ommuni
ation,
ela d'autant plus pour les situations en apparen
e absurdes : �nitude,sou�ran
e, où le dis
ours s
ienti�que expli
atif et obje
tivant ne per-met pas de rendre supportable une situation vé
ue. Lorsqu'un ensembled'événements ne font plus sens dans notre existen
e, font rupture, 
as-sure ave
 notre histoire personnelle 
omme peut le faire la maladie :une autre forme de dis
ours s'avère né
essaire, le dialogue ave
 autruien est un exemple. Ce que permettent pré
isément les forums de dis
us-sion, dans les é
hanges ave
 
eux qui ont vé
u des situations du mêmetype, qui ont pu surmonter 
ette absurdité qui surgit dans un par
oursde vie, resituant ainsi la maladie dans son 
ontexte anthropologique etrelationnel.Fon
tion 
ontestatairePeut-on 
onsidérer que 
es forums sont essentiellement des lieux de
ontestation potentielle des normes médi
ales de dé�nition de la santé ?Voire de produ
tion de nouvelles normes dé�nissant 
e qu'est la santé ?La plupart des é
hanges entre internautes n'atteignent pas le degré d'abs-tra
tion et de généralité des normes et l'on ne peut 
onsidérer qu'ilsproduisent ainsi des normes au sens stri
t du terme. Cependant, de par
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hela forme même des interrogations posées, sur le vé
u de la maladie, sesaspe
ts subje
tifs, interpersonnels, les impa
ts de la maladie sur la vie so-
iale, la notion de l'image de soi et de ses atteintes par la maladie, peutindire
tement fon
tionner 
omme une 
ritique de la distin
tion santé-maladie telle que dé�nie par le milieu médi
al. En e�et, sur 
es forumsde dis
ussion, la santé/ou la maladie sont dé�nies essentiellement parl'expression d'un mal-être, d'une sou�ran
e, d'un ensemble de douleursou de gênes, qui émanent de la per
eption du sujet qui les vit, et n'estpas seulement dé�ni par une normativité externe, 
elle du savoir médi
alobje
tivant.Or, 
'est pré
isément au sein d'un dialogue, qu'apparaît 
ette di-mension subje
tive de la santé et de la maladie. Il semble don
 que 
esé
hanges sur internet ont entre autres pour obje
tif de 
ompenser unmanque de dialogue ave
 les professionnels de la santé.L'on 
onstate 
hez les internautes 
onsultant les sites santé un désird'une meilleure 
ommuni
ation ave
 leur méde
in, d'une 
ommuni
ationde meilleure qualité, 
omme le montre l'enquête WHIST de l'INSERM(op. 
it. p. 14) :La plupart des re
her
hes d'information visent à mieux 
om-prendre les informations données par le méde
in et trouverd'autres informations, dans une moindre mesure à 
on�rmerles informations transmises par le méde
in. Il ne s'agit don
pas de rempla
er dans leur esprit le re
ours au méde
in (84 %a�rment que 
ela n'a rien 
hangé à leur fréquen
e de 
onsul-tations), mais la nature de la relation méde
in-patient, a�nde la faire évoluer, de la rendre plus intersubje
tive.Con
lusion : dé�nition et normes de santéLe 
on
ept de santé impli
ite aux sites web sur la santé s'avère ex-trêmement large 
omme en témoignent les di�érentes rubriques d'un dessites français les plus fréquenté : � Santé, médi
aments, grossesse/bébé,psy
hologie, nutrition, beauté, forme/sport, sexualité, 
uisine, et
. �17Cette redé�nition impli
ite du 
on
ept n'impose-t-elle pas une visiontrès (trop) large de la santé ? L'étendue du 
hamp sémantique du termeet sa liaison ave
 un ensemble d'autres thèmes, qui vont bien au-delà des17La rubrique � Santé �se dé
linant en
ore en de nombreuses sous-rubriques : a
né,alimentation, arrêter de fumer, asthme, audition, 
an
er, 
holestérol, 
ontra
eption,diabète, équilibre et plaisir, phytothérapie, pipi au lit, santé dentaire, rhumatismes,et
. (Do
tissimo, o
t. 2007, http://www.do
tissimo.fr/html/sante/sante.htm).



Sites internet santé 15questions portant sur les pathologies, hygiène, mode de vie, dépendan
esdiverses, et
. Ce nouveau sens élargi de � santé � 
orrespond pré
isément,par son 
ara
tère � maximaliste �, à la dé�nition de l'OMS : � La santéest un état de 
omplet bien-être physique, mental et so
ial, et ne 
onsistepas seulement en une absen
e de maladie ou d'in�rmité. �. Selon 
ettedé�nition tout mal-être serait assimilable à de la mauvaise santé. Or
e
i pose doublement problème, 
ar imposant une dé�nition de la santési exigeante et si 
omplète (elle in
lut également le plan so
ial), qu'ellepeut tendre à répandre une vision trop étendue de la mauvaise santé età modi�er la per
eption que l'on a de sa propre santé : se 
onsidérer
omme malade ou en mauvaise santé par
e que l'on n'est pas dans unétat de bien être total, par
e que les normes de santé sont si élevées etsi nombreuses qu'elles en deviennent inatteignables.Nombre d'industries alimentaires et pharma
eutiques jouent sur 
etaspe
t pour proposer des produits d'amélioration de la santé (ali
aments,stimulants, amin
issants, produits allégés, sans 
holestérol, et
.), qui ne
orrespondent pas toujours à des pathologies pré
ises, mais plut�t à unidéal de santé, voire de beauté parfaite. C'est une des dérives possibles del'interprétation maximaliste du terme santé : la prolifération de normeset la multipli
ation des possibilités de � maladie �. On assiste ainsi de-puis une trentaine d'années à la transformation de 
ertaines di�éren
esmétaboliques ou morphologiques en réelles maladies (surpoids, hyper
ho-lestérolémie, hypertension, et
.) qu'on nous in
ite à traiter for
e médi-
aments, aliments spé
iaux, régimes. Ces � a�e
tions � 
hroniques, ainsique la pathologisation 
roissante du vieillissement, 
onstituent évidem-ment un mar
hé inestimable et inépuisable.En revan
he, 
ette dé�nition étant prin
ipalement axée sur le vé
u dusujet (
f. la notion de bien-être, que seule la personne 
on
ernée peut dé-�nir), 
e n'est plus ex
lusivement le 
orps médi
al qui se trouve produireles normes de santé ou de maladie, mais 
haque personne individuelle-ment. Ce qui a l'avantage de se re
entrer sur 
eux qui vivent e�e
tive-ment la maladie, en ressentent les e�ets au quotidien, et non sur unedé�nition désin
arnée et générale des pathologies et peut permettre unemeilleure prise en 
harge de la douleur et des problèmes quotidiens. Ce
i
orrespond bien à 
e que les patients et internautes re
her
hent sur lesforums de dis
ussion : une méde
ine plus pro
he du vé
u individuel dela maladie, des normes de santé ou d'amélioration de la santé 
o-dé�niespar 
eux qui sont dire
tement 
on
ernés (asso
iations, patients, pro
hes,et
.).Cependant axer les normes de santé prin
ipalement sur le sentimentsubje
tif de bien-être peut aboutir à 
ertaines dérives, relatives à 
e qui
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onditionne 
e sentiment de bien-être. En e�et, 
e sentiment, même siil est subje
tif, peut-être généré par l'in�uen
e d'un 
ontexte parti
u-lier, et notamment l'ensemble des représentations médiatiques du 
orps,de la santé et de la � normalité �. Contextes qui véhi
ulent et souventimposent un ensemble de normes de santé physique (beauté, min
eur,apparen
e, performan
e) et mentale. Imposition subtile de normes, dontles obje
tifs ne sont souvent ni médi
aux, ni même de santé publique,mais poursuivent essentiellement des obje
tifs mer
antiles.Référen
esCarré, Dominique & La
roix, Jean-Guy2001 La santé et les autoroutes de l'information. La gre�e informa-tique, Paris : L'Harmattan.Ja
obi, Daniel1984 Du dis
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ien
e, Langue française, 64, 38�52.1986 Di�usion et vulgarisation : itinéraires du texte s
ienti�que,Paris : Belles Lettres.1999 La 
ommuni
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ienti�que, dis
ours, �gures, modèles,Grenoble : PUG.Ja
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rire la s
ien
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