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INTRODUCTION
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Depuis son apparition, Internet a connu un essor spectaculaire. Ce réseau est devenu
un « nouveau monde » a part entiére qui connait une croissance exponentielle et qui prend une
place de plus en plus importante dans notre vie quotidienne : achat en ligne, remplissage de
formulaires administratifs en ligne mais également vie sociale sur Internet a travers les
réseaux sociaux, les sites Internet personnels ou encore les forums.

Internet est ¢galement une source d'information importante que 1'on peut consulter librement.
Le nombre d'articles d'encyclopédie libre sur Internet, de sites d'informations, de forums a
explosé ces dernicres années.

L’accessibilité a internet s’est fortement accrue ces derni€res années: chez soi, mais aussi a
partir de son smartphone, sa tablette, dans un cybercafé, son école, son collége, son universite,

etc.

Internet offre de nouvelles opportunités dans de nombreux domaines, et est devenu
une source incontournable de données. Les chercheurs en sciences médico-sociales
s’intéressent également a Internet. En effet, tout utilisateur d'Internet peut contribuer
librement au partage de données, et les lieux de partage ne manquent pas. En particulier,
Internet est une source inépuisable de partage de récits et d'expériences de vécus. Nous
aborderons en premiere partie l'importance et les intéréts de ces récits dans le domaine
biomédical. Nous évoquerons également leur richesse en tant que données dans une approche

de recherche de type qualitative.

Avec la loi Kouchner du 4 mars 2002, I'approche centrée sur le patient est plus que
d'actualité. C'est dans cette logique qu'a été conduite I’étude présentée en seconde partie de ce
travail.

A travers un exemple d’étude de récits non sollicités sur Internet sur le theme de I'halitose
provenant de forums dédiés a la santé, nous nous sommes intéress€és aux informations

circulant sur Internet ainsi qu'a leur utilisation.

Les résultats obtenus semblent ouvrir des perspectives pédagogiques, cliniques ou

encore de recherches que nous discuterons en troisieéme partie.



PREMIERE PARTIE

LES RECITS NON SOLLICITES SUR
INTERNET
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1.1 Généralités sur Internet : population et

utilisations

Les origines d'Internet remontent aux années 60, ou l'on imagine alors un réseau
interconnecté d'ordinateurs a 1'échelle mondiale qui permettrait d'accéder a de 1’information,
quelle que soit la situation géographique de 1'utilisateur.

Son expansion n'a cependant pas été aussi rapide qu'on ne le pense a ses débuts. Il a suscité
tout d'abord un intérét grandissant dans les milieux de recherche ou il permettait alors un
transfert d'information rapide.

L'arrivée et la commercialisation des ordinateurs personnels a permis encore son expansion et
la naissance de la messagerie €lectronique. Avec la popularisation des ordinateurs, naquit le

« World Wide Web » (1).

La population utilisatrice d'internet n'a depuis pas cessé de croitre. En France, en 2012,

le taux d'acces Internet atteint 79,6% (2). 11 était de 74% en 2010 et de 62% en 2008 (3).

YEAR Users Population % Pop.
2000 8,500,000 58,879,000 14.4 %
2004 24,848,009 60,293,927 41.2 %
2006 30,837,595 61,350,009 50.3 %
2007 32,925,953 61,350,009 53.7 %
2008 36,153,327 62,177,676 58.1 %
2010 44,625,300 64,768,389 68.9 %

Figure I : Internet Wolrd Stats - France (2)
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Parall¢lement, les compétences dans l'utilisation d'Internet évoluent également. Selon
I'INSEE en 2010 « Les compétences en matiére d’Internet progressent avec sa diffusion au
sein des ménages. Ainsi, certaines compétences sont largement acquises par les internautes :
97 % des enquétés savent utiliser un moteur de recherche et 90 % envoyer des méls avec des

fichiers joints » (4).

Figure 2 : Compétences dans l'utilisation d'internet en France - INSEE (4)

Toutefois « moins de la moitié des internautes sont capables de poster des messages sur un
forum de discussion » et « la communication via des messageries instantanées ou des forums

de discussion est surtout le fait des jeunes de moins de 30 ans » (4).

Selon une étude menée en 2005, 28,5% des internautes ont déja utilisé Internet pour
rechercher des informations médicales (5). Ce chiffre a di trés certainement augmenter
depuis.

Selon la HAS, les patients qui consultent Internet cherchent essentiellement des informations
sur une maladie, ses traitements et les alternatives thérapeutiques. Les patients déclarent
trouver de l'information facilement voire trés facilement dans 75% des cas. Ils déclarent
¢galement faire confiance a cette information dans 75% des cas.

Les patients souhaiteraient pouvoir discuter avec un professionnel de santé de I’information

trouvée sur Internet (6).
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1.2 Définition du récit non sollicité sur Internet

Par opposition a un récit pouvant étre qualifié¢ de « sollicité », un récit « non sollicité »
ne fait pas I'objet d'une question a laquelle répondrait son auteur, ce dernier est donc libre de

parler de ce dont il souhaite a travers ce récit sur le sujet de son choix.

Sur Internet, on trouve de nombreuses sources de récits non sollicités : les blogs, les
réseaux sociaux, les forums, les messageries instantanées, les livres d'or, etc (7).
Un forum est un excellent lieu pour trouver des récits non sollicités puisque de nombreux
utilisateurs vont pouvoir converser autour d'un sujet commun.
De plus, le lecteur évite des contraintes de distance avec les personnes mais également de
temps grace au mode de communication asynchrone du forum (contrairement a une

messagerie instantanée) (7).

1.3 Les enjeux du récit non sollicité sur Internet

En 2014, il existe encore trés peu de recherches dans le domaine de la santé utilisant
les récits non sollicités a des buts de meilleure compréhension et prise en charge des patients.
Le mot-clé consacré a ce type de recherche est « unsolicited narrative ». Au 01/06/2014, une
recherche dans la base de données Pubmed avec le mot-clé « unsolicited narrative(s) » ne

donne qu’une dizaine de références.

1.3.1 Intéréts du récit non sollicité

Le chercheur en sciences sociales a 1'habitude de s'appuyer sur de nombreuses sources
de données : interview, observations, arts, vidéos, ressources textuelles.
Ce qui fait la richesse d'une donnée qualitative est son authenticité, le fait qu'elle soit
naturelle, révélatrice, et permette de comprendre, plutot que de mesurer, des phénomenes
divers. C'est en cela que le récit non sollicité prend tout son sens : il n’est ni forcé ni

stéréotypé.
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En analysant des récits non sollicités, il apparait évident que ces données sont riches
d'authenticité. Le relatif anonymat sur Internet fournit un environnement dans lequel les

personnes peuvent exprimer librement leurs sentiments (7).

Dans une étude réalisée a partir d'un forum Internet sur le théme de l'alcoolisme chez
les jeunes, le chercheur réalise une étude avec des questions sollicitées. L'auteur observe que
dans la mesure ou les participants sont informés de I'é¢tude réalisée, les récits récupérés sont
ainsi inhibés (et ce, méme si les participants utilisent des pseudonymes). Malgré cet obstacle,

il note que ces récits sont riches en émotion et que l'expression est plus libre (8).

Les individus dévoilent beaucoup plus d'informations les concernant sur Internet grace
au relatif anonymat (9). Selon Featherstone et Burrows, les personnes pensent « s'évader » sur
Internet, échappant ainsi au jugement social immédiat dans un mode de communication plus

formel (10).

Le « World Wide Web » est une source de données inégalée, qui permet un acces a des
données du monde entier depuis un simple acces Internet. Offrant ainsi de nombreux sujets
d'études pour le chercheur. La liberté d'expression y est totalement débridée, ce qui offre une

quantité importante de données (7).

Internet permet de laisser s'exprimer une catégorie de population qui ne le ferait pas

avec des moyens de communication plus formels, (romans, journaux...) (7).

Un récit non sollicité permet, puisqu'il est non sollicité, d'éviter les problémes
rencontrés dans un questionnaire (11)(12): la formulation des questions, 1'ordre des questions
peuvent influencer les réponses du sujet interrogé. Une interview peut influencer 1’attitude du
sujet et de fait introduit un biais dans les résultats, méme lorsque les questions sont ouvertes.

A travers un questionnaire, c'est l'auteur qui pose le sujet d’étude. En analysant des récits non
sollicités, ce sont leurs auteurs qui recherchent, analysent et synthétisent les thémes abordés

spontanément par les « participants ».
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1.3.2 Récits non sollicités et éthique

Internet est une source de donnée relativement nouvelle en recherche qualitative, et
des questions se posent sur 1'éthique et la pertinence des données disponibles.
Les questions de confidentialité¢ et de consentement éclairé doivent notamment étre posées.
Robinson pose la question : « Un chercheur doit-il faire un effort pour contacter une personne
qui a posté sur une page publique pour obtenir un consentement éclairé? Est-il possible pour
le chercheur de le faire? ». Le fait de poster sur une page publique ne présume pas a priori
d'un consentement pour l'analyse de ces données. Toutefois Robinson fait le paralléle avec
l'affichage d'une note sur un tableau : la personne qui a publié ne peut raisonnablement pas
présumer que son message ne sera ni lu, ni potentiellement utilisé sans son consentement. A
moins que celle-ci ait placé ce message sur un tableau accessible par un groupe restreint
d'individus. On peut alors faire l'analogie avec Internet: sur une page non publique, les
individus ne s'attendent peut-&tre pas a ce que leurs messages soient lu par tout le monde.
Le chercheur doit cependant conserver un bon sens éthique, si une donnée permet d'identifier
clairement une personne ou est potentiellement préjudiciable pour celle-ci, cette donnée peut

étre omise ou paraphrasée dans le rapport de recherche (7).

Si le contenu sur Internet peut étre librement consulté et utilisé a des fins de recherche,
le contenu publié par une personne fait de celle-ci son auteur (le contenu est considéré comme
un travail créatif) et ne doit pas €tre soumis a I'anonymat. Avec le sigle Creative Commons,
'équivalent Internet des droits d'auteur, le propriétaire d'un site Web s'attend a étre considéré
comme l'auteur d'un travail créatif. Pour notre étude, cela signifie que si une personne ayant
publié sur un forum est citée, cette citation devra étre accompagnée du pseudonyme de son

auteur.

D'un point de vue éthique, se pose aussi la question du consentement. En effet,
contrairement a une étude classique, la participation des sujets de notre étude n'est pas
sollicitée.

L'aspect international et pluriculturel d'Internet rend difficile I'approche éthique de I'utilisation
d'Internet dans la recherche qualitative, précisément car 1'éthique dépend du point de vue de la
personne (11). Pour tenter de rester objectif, plusieurs points peuvent étre respectés :

- le site étudié présente-t-il une politique particuliere concernant I'utilisation des données ?
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- les données postées sont-elles éphémeres (comme sur une messagerie instantanée) et les
utilisateurs peuvent-ils ainsi s'attendre a ce que leurs informations ne soient pas enregistrées ?
- le site ou partie du site est-il étiqueté comme « privé » ? Et peut-on donc présumer que les

utilisateurs ne souhaitent pas partager leurs données ?

Selon O'Brian et Clark, dans toute recherche impliquant des sujets humains,
I'obtention du consentement éclairé et la prise des mesures pour assurer la protection et la
confidentialité sont considérées comme des principes éthiques fondamentaux.

Un certain nombre de lignes directrices et des suggestions pour faire de la recherche éthique
sur Internet ont été publiés mais aucunes n'ont fourni un cadre éthique spécifique de recherche
sur Internet. Il est possible que la distinction entre communication publique ou privée sur
Internet soit la question la plus importante a 1'égard de la prise de décision éthique dans ce
domaine. Toutefois, il en ressort que les informations contenues sur un forum public
accessible par toute personne ayant acces a Internet, peuvent étre librement utilisées a des fins
de recherche. Pareillement pour les blogs, tant que le contenu n'est pas « que pour les amis »,

il n'est pas considéré comme privé et peut étre utilisé comme donnée de recherche (12).

1.3.3 Récits non sollicités et médecine 2.0

Les limites du paternalisme médical marquent le début d'une nouvelle médecine, qui

adopte de nouveaux modeles, comme par exemple I'approche centrée sur le patient (13).

D'apreés Wikipédia, le Web 2.0 est I'évolution du Web vers plus de simplicité (ne
nécessitant pas de connaissances techniques ni informatiques pour les utilisateurs) et
d'interactivité¢ (permettant a chacun, de fagon individuelle ou collective, de contribuer,
d'échanger et de collaborer sous différentes formes) (14).

Ainsi, les internautes contribuent a l'échange d'informations et peuvent interagir (partager,
échanger, etc) de fagon simple, a la fois avec le contenu et la structure des pages, mais aussi
entre eux, créant ainsi le Web social. L'internaute devient, grace aux outils mis a sa

disposition, une personne active sur la toile.
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Le Docteur Dupagne (médecin coordinateur du site atoute.org), évoque la notion de
médecine 2.0. (15) :
« la Médecine 2.0 traduit I’idée d’une évolution majeure de la relation entre le médecin, le
malade et la maladie. Comme ce nombre « 2.0 » le traduit en informatique, cette évolution est
en rupture avec les précédentes (1.1, 1.2... 1.9, 1.9.1 etc.). C’est donc une forme de révolution.

Elle reprend le concept de « Web 2.0 » dont elle utilise le principe et les outils.

Les points forts de cette révolution sont les suivants :

* Les patients créent de la connaissance

Les patients ont eu acces a une information médicale étendue grace a Internet.

Mais apres avoir absorbé cette information sans savoir trop quoi en faire, ils créent une
nouvelle forme de connaissance de leur maladie, fondée sur leurs échanges d’expériences ou
de théories, tout a fait passionnants a défaut d’étre strictement scientifiques. Le monde des
blogs et surtout des forums fait naitre une nouvelle matiére médicale qui comble un énorme

vide : celui créé par I’appropriation de la maladie par le médecin.

* Les patients découvrent ou inventent de nouvelles maladies

La notion de maladie est née de 1’observation par un méme homme, le médecin, de malades
présentant des symptomes proches faisant suspecter une origine commune. Cette période
semble étre révolue car le médecin n’est plus le passage obligé pour faire circuler
I’information : Internet et ses forums fournissent un nouvel outil de communication et
d’archivage des observations naives.

Les patients sont en train de créer sur Internet de nouvelles maladies en comparant leurs
symptomes. Le médecin n’est plus au cceur de cette nouvelle nosologie (science qui étudie la

classification des maladies). »



23

1.3.4 Limites prévisibles de I’analyse des récits non sollicités

Il existe plusieurs limites prévisibles au recours aux récits non sollicités sur Internet :

L'expression libre s'accompagne de fautes d’orthographes et de grammaire, de phrases
¢écrites sans formulation rendant plus difficile, voire parfois impossible, 'analyse des
données (12).

Méme si l'acces a Internet en France tend a augmenter et a se diversifier (4), la
population utilisant Internet n'est pas strictement représentative de l'ensemble de la
population francaise.

On peut douter de I’authenticité de certains récits : la spontanéité d’expression ne pro-
tege pas du mensonge, qui peut étre motivé par diverses raisons (motivations commer-

ciales, mythomanie, etc).



PARTIE 2

L'ENQUETE
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2.1 Introduction sur 1'halitose et I'halitophobie

2.1.1 L'halitose

L'halitose est une affection qui touche une large partie de la population et 1'on en

distingue deux formes : I'halitose intra-orale et extra-orale (16).

L’halitose extra-orale provient d’infections locorégionales (pharynx ou voies
respiratoires), de maladies systémiques (dysfonctionnement hépatique ou rénal, maladies
gastro-intestinales, diabéte), de certains aliments (ail, oignon, café), de certaines molécules

médicamenteuses (disulfiram, dimethylsulfoxyde, cysteamine), ou de drogues (tabac, alcool).

L’halitose intra-orale est causée par I’accumulation de débris alimentaires et de plaque
bactérienne sur les surfaces dentaires et sur la langue. Toutes les formes de maladies
parodontales peuvent étre a I’origine d’une halitose intra-orale, mais 1’halitose est plus
fréquente et plus intense en cas de gingivite ulcéro-nécrotique ou de parodontite agressive.
Les infections aigués de la cavité buccale (péri-coronarite, alvéolite, abces péri-apical) sont
aussi associées a 1’halitose. Les facteurs aggravants locaux sont la xérostomie et le port de
prothéses amovibles.

Enfin, la mauvaise haleine ressentie au lever n’est pas considérée comme une forme

d’halitose.

Concernant le diagnostic, il convient d’inclure dans le questionnaire médical un item
concernant la mauvaise haleine, qu’elle soit percue par le patient lui-méme ou par son
entourage. Le diagnostic d’halitose intra-orale repose sur une anamnése rigoureuse, ainsi que
sur un examen clinique complet de la cavité buccale.

2 types de méthodes peuvent €tre recensées :

- une objective reposant sur l'utilisation du sens olfactif et permettant une évaluation
quantitative ou qualitative.

- une subjective reposant sur l'utilisation de matériel : appareil de mesure (halimetre),
chromatographie, détecteurs chimiques ou enzymatique. Cette méthode présente
lI'inconvénient d'étre spécifique parfois d'un seul composé odorant (ex : les CSV (composés

sulfurés volatils) pour I'halimétre).
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Le traitement de I'halitose intra-orale repose sur une hygie¢ne rigoureuse de la cavité
buccale (brosse a dents, brossette, gratte langue, bain de bouche...), ainsi qu'un traitement des

problémes intra-buccaux par un professionnel (caries, poches parodontales...).

2.1.2 L'halitophobie

I1 convient de mentionner ¢galement la place non négligeable de I'halitophobie qui est
a distinguer de I'halitose. Sa prise en charge consistera en un accompagnement psychologique.

Nagel dresse un tableau clinique de 1'halitophobie (17).

« On distingue 1’halitose vraie, la pseudo-halitose et I’halitophobie (18) (19). Le terme
pseudo-halitose signifie que la mauvaise haleine n’est percue que par le seul patient, alors que
son entourage ne remarque rien. Cette situation s’améliore par I’information éclairée du
patient et I’interprétation des résultats des examens pratiqués. Dans le cas de 1’halitophobie, le
patient se plaint également d’une mauvaise haleine qui ne peut pas étre objectivement
vérifiée. Mais dans ce cas, les explications les plus fournies, la discussion des résultats des
examens pratiqués ne parviennent pas a convaincre le patient qu’il ne présente pas de

probléme de mauvaise haleine. »

« La représentation que 1I’étre humain se fait de sa propre haleine est plus ou moins
exacte et peut, dans une faible mesure, ne pas correspondre a la réalité dans certains cas, alors
que dans d’autres elle s’en ¢loigne de facon totalement pathologique (20). C’est une
constatation paradoxale fort bien connue que celle de personnes souffrant de mauvaise haleine
et qui n’en sont pas conscientes. Ce qui est encore plus paradoxal, c’est qu’il existe des
personnes qui disent constater une mauvaise haleine repoussante, alors que celle-ci n’existe
pas. Les personnes qui sont concernées par ce phénomene vont rechercher 1’aide de
spécialistes dans le cadre d’une consultation pour halitose ou, aprés un examen approfondi, on
va leur annoncer la bonne nouvelle que tant I’instrument de mesure que le nez exercé de
I’examinateur n’ont rien constaté ou alors constaté seulement une discréte mauvaise haleine.
Ainsi, le probléme pourrait sembler résolu. Un patient souffrant d’halitose se réjouira de se
I’entendre dire, celui qui souffre d’halitophobie, lui, va probablement réagir en manifestant de
la mauvaise humeur. Il sera le plus souvent impossible, méme en argumentant de la meilleure
fagon, de le convaincre que sa mauvaise haleine n’est que le produit de son imagination. Le

patient qui présente une vraie mauvaise haleine ne percoit en général pas 1’odeur réellement
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présente; 1’halitophobique, si on 1’écoute, sent parfaitement 1’odeur non existante. Il est trés
difficile de s’occuper de tels patients, il est en effet impossible de leur démontrer qu’ils ne
présentent aucune mauvaise haleine. Il n’est pas rare qu’ils soient dégus et réagissent
négativement a toute tentative d’argumentation. Il en résulte des difficultés lorsque 1’on
voudrait adresser un patient atteint d’halitophobie a un psychothérapeute, puisque ce qu’il
voudrait, c’est que 1’on traite son affection au plan somatique. Il est le plus souvent

impossible de lui faire admettre le caractére délirant du diagnostic qu’il a lui-méme posé. »

« Le quotidien de celui qui souffre d’halitophobie tourne entiérement autour de la
pensée délirante d’une exhalaison insupportable sortant de sa bouche. Dans les contacts
interhumains, ’halitophobique voue son attention presque exclusivement a la recherche de
signes présumés indiquant que ceux qui sont en face de lui auraient remarqué sa mauvaise
haleine. Les «indices» supposés sont des gestes apparaissant dans toute relation sociale, tels
que se couvrir brievement le nez de la main ou hocher la té€te. Si I’on pousse 1’interrogatoire,
on apprend que ces patients n’ont pourtant jamais eu a subir de remarques concernant leur
haleine (21). Les conséquences de cette auto-évaluation erronée sont considérables. Par peur
et par honte, les patients s’écartent de plus en plus des autres, afin de ne pas les importuner
par leur haleine. C’est ainsi qu’ils s’¢éloignent progressivement de ce qui constitue leur cercle

de relations sociales. »

Concernant la prise en charge de I'halitophobie : « Il est trés important que le premier
entretien ait lieu dans une atmospheére calme et que le temps ne soit pas compté. A la suite de
I’examen intrabuccal, organoleptique et instrumental (22), il est recommandé, dans le cas
¢galement des patients présentant une halitose sur base psychologique, d’expliquer les
principes de I’hygiéne bucco-dentaire et linguale (23). Il incombe au soignant d’apprécier s’il
faut, lors du premier contact dé¢ja, confronter le patient avec la notion de mauvaise haleine qui
ne peut étre confirmée. La chose la plus importante, c’est de gagner la confiance du patient.
On pourrait par exemple commencer par indiquer que 1’odeur pergue est en réalité¢ beaucoup
plus discréte que ne le pense le patient. Certains de ces patients ont déja derriére eux une
longue phase de tourisme médical, ils sont dégus, hypersensibles et aspirent désespérément a
la fin de leur probléme. Une remarque censée étre encourageante et qui consisterait a dire
qu’il n’y a aucun probléme, ne peut pas étre, a cet instant, ¢laborée par le patient au niveau
cognitif. Au fond de lui-méme un conflit entre cognition et émotion s’est déclenché, qui peut

conduire a des réactions violentes de colére. »
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« Au cours de I’entretien, hocher la téte, montrer qu’on est d’accord et reconnaitre le
probléme contribuent a créer une situation de confiance. Par des phrases telles que «Je le
comprends trés bieny», «C’est quelque chose que vous devez mal supporter», «Voyons ce que
je peux faire pour vousy», on atteste de sa sympathie. Il faut absolument éviter des termes

pouvant suggérer qu’il s’agit d’une affection de nature psychique et non somatique. »

Remarquons que cette attitude empathique se manifeste essentiellement par de la

validation émotionnelle, qui est utile pour tout type de consultation.

« L’habitude consistant a observer les autres et a rechercher chez eux en permanence
des indices de réaction a sa propre mauvaise haleine est I’un des problémes essentiels de
I’halitophobie. C’est pourquoi il est vivement conseillé de rendre le patient attentif a cette
habitude et aux sentiments de crainte et de besoin de se contrdler qu’elle entraine. Si la crainte
du patient devant sa propre haleine s’estompe, il est alors possible, aprés quelques
consultations de controle, de Iui indiquer que le temps serait venu de recourir a une aide

professionnelle pour enfin maitriser ces impulsions qui le tourmentent. »

Exemple d'entretien :

«Je ne peux que vous féliciter de vos résultats. Actuellement, vous €tes parvenu a une
hygiéne bucco-dentaire parfaite. Votre haleine est fraiche. Vous me dites que vous avez encore
le sentiment que votre bouche sent mauvais. Ce phénomene est parfaitement connu. Il se peut
que de temps en temps vous ayez effectivement une mauvaise odeur ou un mauvais gott dans
la bouche. On ne sait pas la raison pour laquelle il arrive que le cerveau garde en mémoire
cette odeur, qu’il ’enregistre et continue a la percevoir alors qu’en réalité elle n’est plus
présente. Vous é&tes par ailleurs une personne dynamique/ heureuse de
vivre/sympathique/entreprenante. Il serait regrettable que cette sensation continue a vous
perturber. C’est pourquoi je vous suggere de prendre contact avec un spécialiste qui a toute
ma confiance. C’est un psychiatre/psychologue/spécialiste en médecine générale et en méme
temps un professionnel confirmé dans le domaine de la mémoire olfactive du cerveau. Il
pourra éventuellement vous apporter une aide supplémentaire avec un médicament qui

empéchera votre cerveau de continuer d’avoir I’impression d’'une mauvaise odeur. »
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2.2 Matériel et méthode

2.2.1 Considérations a prendre en compte

L'un des critéeres pour 1'évaluation de la rigueur scientifique en méthodologie
qualitative est la fiabilité des données (24) (25). Quand on adopte une vision constructiviste
plutot que positiviste, la fiabilité ou la véracité des données ne peuvent étre évaluées que dans
leur contexte. On doit se poser la question suivante : « Est-ce qu'elles correspondent au
contexte et aux individus qu'elles sont censées représenter ? » (7)

Il semble impossible de garantir la véracité des récits non sollicités, toutefois la similitude des

expériences de différents « auteurs » tendra a faire valoir la véracité des propos (12).

Durant cette étude, uniquement des sites publics dont le contenu est visible par tous
ont ét¢ consultés. Autrement dit, il est considéré que la personne qui poste est consciente que
ce contenu est visible par tous.

Toutefois, nous omettrons des résultats de cette recherche toute information qui permettrait

d'identifier ou qui identifierait directement une personne.

Définitions :

Forum : Un forum est un espace de discussion publique. Il se différencie d'une messagerie

instantanée par le caractére asynchrone des messages laissés par ses utilisateurs.

Fil de discussion : Au sein du forum, les sujets de discussion sont classés en fil de discussion

Posts : Ce sont les messages laissés par les utilisateurs du forum. Ceux-ci sont classés dans les

différents fils de discussion.
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2.2.2 Méthodologie

2.2.2.1 Thématique

Apres un premier survol des forums portant sur 'odontologie, nous décidons de choisir

notre sujet d'étude : I'halitose.

2.2.2.2 Stratégie de recherche

Pour la recherche de données, nous utilisons dans le moteur de recherche « google »
les mots clés : « haleine » et « forum ». Les mots doivent étre suffisamment communs pour ne
pas réduire le champ de recherche. En effet, le terme « halitose » pourrait écarter de la
recherche les personnes ne connaissant pas ce mot. Dans une étude qualitative, c'est plus la

diversité des résultats qui nous intéresse que la quantité.

2.2.2.3 Sélection des posts

Les résultats obtenus par le moteur de recherche sont considérables. Nous devons donc
appliquer une premicre sélection en utilisant des critéres que nous avons établis. Ces critéres

sont établis ici pour permettre une étude réalisable par une personne seule.

Criteres d'inclusion :

- sites francophones

- sites publics sans inscription (méme gratuite)
- sites de forums uniquement

- récits de personnes ayant vécu personnellement ce qu'elles racontent

Criteéres d'exclusion :

- récits rapportés (par une personne connaissant quelqu'un qui a vécu cela)

Aprés examen rapide des données disponibles avec ces critéres, nous décidons de
restreindre notre ¢tude a un seul forum : le site « atoute.org ». Et plus particuliérement a un

seul fil de discussion : « Présentations ». En effet, celui-ci semble particulierement riche tant
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en quantité de données disponibles qu'en qualité (récits assez complet de personnes souffrant

d'halitose).

2.2.2.4 Analyse des données

On réalise alors un "gel des données" pour éviter leur perte. En effet, les données
Internet sont éphémeéres et il est judicieux de disposer d'une copie des données avant de les

étudier (7).

Ces données sont ensuite chargées sur un logiciel d'analyse qualitative (Nvivo) et
encodées afin que nous puissions ultérieurement procéder a leur analyse.
Pour cela, plusieurs « nceuds » d'encodage seront créés tout au long de cette phase en fonction

des idées qui émergent des récits non sollicités. [’analyse se fait selon une logique inductive.

Les résultats sont présentés sous forme d’analyse de nuages de mots, de synapsies
(réunion des phrases qui regroupent un mot ou plus en commun) et de tableaux de citations

caractéristiques regroupées en sous-thémes.

Tout au long de l'encodage, les nombreuses idées qui ressortent des récits non
sollicités nous font tendre vers un point de « saturation » a partir duquel il ne semble plus

ressortir de nouvelles idées.
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Figure 3 : Nouvelles idées qui ressortent de la lecture des récits non sollicités au cours de la

progression de l'encodage

2.3 Résultats

2.3.1. Thémes émergents

Les noeuds suivants ont été codés:

- mise en évidence de I'halitose

- stratégies mises en ceuvre pour faire face a la mauvaise haleine
- impact biologique

- impact psychologique

- impact social

- errance médicale

Diagramme de flux :




2 mots rechercheés:
"Haleine" et "forum"
| 1 090 000 resultats de recherche |

| 8 forums sélectionnés initialement I
| 1 forum conservé pour I'étude |

| Plus de 2500 fil de discussion disponible I

| 1 seul fil de discussion conserve |
|362 posts dans ce fil de  discussion I

277 posts sélectionnés (les posts non sélectionnés
étaient soit des récits rapportés, des posts en double,
ou sans rapport avec le sujet)

-

-

-

-

-

-

-

Statistiques :

- Nombre de posts: 362
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- Posts non sélectionnés : 85

- Posts faisant référence a un impact biologique : 2

- Posts faisant référence a l'errance médicale : 68

- Posts faisant référence a un impact social : 111

- Posts faisant référence a un impact psychologique : 170

- Posts faisant référence a la mise en évidence de la mauvaise haleine : 197

- Posts faisant référence a des stratégies pour faire face a la mauvaise haleine : 213

Les résultats exposés en suivant sont représentatifs de 1'encodage obtenu a partir des
idées extraites de l'analyse des récits non sollicités conservés, apres application des critéres

préalablement établis.

2.3.2 Impact biologique

Les récits parlant d'impact biologique sont rares. Dans les deux posts recueillis dans
cette étude, les personnes décrivent de I'hypertension qui a été engendrée par le stress

quotidien découlant de I'impact psychologique de I'halitose.

2.3.3 Impact psychologique

Les récits faisant référence a un impact psychologique sont trés nombreux (plus de
60% des posts).
Les personnes décrivent qu'elles n'osent plus parler aux autres, elles n'osent pas en parler
¢galement que ce soit a leurs proches ou aux différents professionnels de santé.
Il y a un impact sur leur quotidien : vie « gachée », vie « pourrie » sont des mots employ¢€s
couramment.
Ces personnes pensent constamment a leur halitose, elles ont honte, ont peur du rejet, de la
réaction des autres ce qui se traduit par une perte de confiance et un repli sur soi.
En somme, ces personnes souffrent de ce qu'ils qualifient eux-mémes de maladie a part
entiere : 'halitose.

2.3.3.1 Nuage de mots

Nous avons pu en sortir un nuage de mots sur le theme de I'impact psychologique de la
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mauvaise haleine.

Figure 4 : Nuage de mots représentant l'impact psychologique de l'halitose vu par les

internautes

2.3.3.2 Synapsie

Voici un apergu d'une synapsie avec le mot « ose ».
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Figure 5 : synapsie avec le mot "ose"

2.3.3.3 Citations caractéristiques

Enfin, plusieurs citations caractéristiques de 1'impact psychologique ont été retenues :
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Idées

Citations

Honte

(sweet) Je n'ose pas parler de mon probléme & mes parents

(helena50) Je n'ai jamais été woir de médecins car j'ai trés honte. Clest béte, mais plus on se prend des
remarques en pleine figure plus on a honte et moins on ose en parler. Je suis comme beaucoup de
monde ici, je me renferme sur moi-méme.

Vie quotidienne
perturbée

(quetchi) ce jour la en rentrant chez moi le premier bus qui m'aurait renverser m'aurait rendu senvice je
pense

(beaver) croyez moi, c'est pas facile de prendre le bus lorsquiil est bombé et quand on est obligé de se
serrer et tout. Des fois, pour limiter 'odeur, je respire du nez tout en m'abstenant d'ouwrir la bouche

(tytus) je souffre de maniere permanente de ce mal

(BML) je suis en perpetuelle fuite,le suicide m'est traversé l'esprit mainte fois.

Comportement
phobique

(non solum) Et puis j'ai pris conscience de la géne et du comportement des autres et depuis c'est un
enfer pour moi

(onlyroad) je voulais me redonner du courage car j'en ai vraiment marre de devoir parler "de loin" a mes
potes ou de devoir faire semblant de me gratter la joue pour leur parler. ..

(noom) j'ai commencé a m'inquiéter de plus en plus jusqu'a ne plus pouvoir parler et respirer dans le
endroits publics; par peur que les autres sentent mon haleine fétide,ou que je crois fétide

2.3.4 Impact social

La fréquence est ici également trés forte (prés de 40% des posts font référence a un

impact social).

Le lien avec I'impact psychologique est fort : les récits faisant référence a l'un font

souvent référence a l'autre. Notamment, la peur de parler aux autres, le repli sur soi et

l'isolement témoignent du double impact psychologique et social.

On note également un impact sur les relations amoureuses avec une peur de l'intimité

mais aussi une peur du rejet.

L'impact social se ressent aussi dans les relations professionnelles, par des réflexions

provenant de collégues de travail ou encore des postes qui ne sont pas obtenus lorsque le

contact avec le public est nécessaire.

Voici plusieurs citations caractéristiques de I'impact social :
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Idées Citations

Problémes pour |(karote) Comme je n'ai eu qu'un seul copain dans ma vie (25 ans, célibataire depuis plus dun an).... dés
vie amoureuse |fois je me demande quand méme si mon halaine ne fait pas fuire d‘éventuels partenaires

(stan500) je m'isolais et refusais de sortir avec des filles

Problémesvie  |(loire) Cela entraine une instabilité professionnelle et de communication malgré mes efforts pour
professionnelle  |communiquer.

(Nadyla972) Je crois que le plus difficile a gérer c'est les relations professionnelles, des fois je me dis
Que j'aurais préféré sentir des pieds, car tout passe par la communication orale, et la MH met un frein a
tout ca.

(djesaul) Jai raté plusieurs opportunités professionnelles a cause de cela car des que jarrive a un
entretien d'embauche tout le monde est ravi de mon profil mais des que j'ouvre la bouche,je sens des
decouragements

Rejet, isolement |(quetchi) je n'ose plus ou presque plus parler avec des filles ni des mecs d'ailleurs

(karote) Jai longtemps souffert de remarques trés dures, de rejet

(rulio) je parle bcp moins que je le voudrais alors que jadore ca parler... et je passe a coté de pleins de
rencontres...

(noom) aujourd'hui je me retrouve & ne plus vouloir sortir de chez moi ,je maudis les transports en
commun et tous les gens qui s'assoient autour de moi

(BML) Ma solitude involontaire est devenue insuportable

2.3.5 Mise en évidence de 1'halitose

Tout au long de I'¢tude des différents récits, a de nombreuses reprises, on peut mettre
en évidence soit un élément déclencheur de la prise de conscience de la mauvaise haleine, soit

une origine ou un symptome suppos¢ (par les internautes) de celle-ci.

2.3.5.1 Prise de conscience

Les narrateurs font trés souvent référence a des remarques qui leur ont été faites au
sujet de leur haleine ou bien a des réactions qu'il leur semble avoir observées (détournement
du regard, grimaces, grattement de nez) venant de la part de leur entourage ou des personnes

cotoyées au quotidien.
Les personnes font aussi référence a des méthodes leur permettant d'établir un auto-
diagnostic de leur halitose. Il s'agit alors de moyens faisant appel a leur propre sens olfactif :

souffler dans ses mains, dans son tee-shirt, Iécher I'intérieur de son poignet, etc.

Enfin, il existe une méthode plus objective faisant appel aux différents halitomeétres.
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Les internautes sont conscients que cette méthode est trés spécifique des CSV (composés

sulfurés volatils), qui ne sont pas les seuls a I'origine de 1'halitose.

2.3.5.2 Ktiologies et symptomatologie supposées

La limite entre étiologie et symptomatologie est parfois assez floue pour les
utilisateurs des forums. Les problémes de langues par exemple, sont tantot abordés comme
étant a I'origine de I'halitose alors que parfois ils ne sont que des symptomes qui relévent d'un
facteur causal inconnu.

C'est pourquoi nous abordons la partie suivante en regroupant étiologies et symptomatologie

supposees.

- les problémes ORL (inflammation de la gorge, écoulements post-nasaux, encombrement des
sinus, la présence de caseum (Dictionnaire Larousse : Substance anormale des tissus, pateuse,
de couleur blanchatre ou jaune, plus rarement grisatre, se formant a la suite d'un processus de
nécrose (mort tissulaire) localisée (26).) seraient a I'origine de I'halitose.

- les problémes de langues (coloration, dépots) : langue blanche ou autre coloration, langue
chargée et dépots sont souvent décrits dans les causes possibles, mais parfois ¢galement
comme ¢tant des symptomes.

- les troubles digestifs (maux de ventres, RGO, hernie hiatale, digestion difficile) semblent
plus souvent a 'origine de I'halitose.

- un mauvais gout (acide, métallique) se révele d'avantage étre un symptome, et il peut
contribuer par ailleurs a une prise de conscience (comme ¢étant une méthode d'auto-diagnostic)
- la bouche seche semble parfois a l'origine de 1'halitose (et accompagnée alors d'hydratation
dans le but d'éliminer cette cause) mais a d'autres moments c'est un symptome au méme titre
que le mauvais gott.

- I'halitose semble posséder un caractere héréditaire pour certains internautes

- la consommation de certains aliments (ail, laitage, jus de fruits) et une mauvaise hygi¢ne de
vie (alimentation grasse, sucrée) semblent a 'origine de 1'halitose.

- une mauvaise hygiéne dentaire (brossage peu fréquent, caries) représente une autre étiologie
possible

- le stress en tant que facteur causal. C'est également une conséquence a l'origine d'un
véritable engrenage pour certains.

- la présence d'helicobacter pylori avérée par test bactérien est une origine que les utilisateurs
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du forum recherchent activement. Les internautes déclarent régulieérement avoir déja demandé
un dépistage de cette bactérie a leur médecin (ce test semble étre d'ailleurs plus souvent
négatif)

- I'allergie par les problémes ORL qu'elle peut induire

- la consommation d'alcool en tant que facteur causal

- la consommation de tabac également

- les problémes de gencives : gingivites, parodontites, sont au méme titre que la mauvaise
hygiéne dentaire un facteur causal.

- la consommation de café est aussi une étiologie possible

- la fatigue serait a l'origine de 1'halitose

- aprés un effort physique, 1'halitose pourrait survenir

- les difficultés respiratoire (sinusite, asthme) pourraient aussi étre responsables de 'halitose

- la sensation de faim, a l'origine ou en tant que symptome de I'halitose.

- une mycose avérée par médecin a l'origine de la mauvaise haleine.

- apres un traitement antibiotique, une mauvaise haleine semble pourvoir survenir.

- le manque de tabac a I'origine également

- le passage récent de respiration buccale a nasale semble avoir provoqué une halitose

- une irritation des lévres a été décrite comme symptome.
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Figure 6 : Graphique du nombre de posts faisant référence aux différentes étiologies et

symptomatologie supposées respectives
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2.3.6 Les stratégies pour faire face a la mauvaise haleine

Elément central des récits non sollicités recueillis dans notre étude, les stratégies sont

nombreuses et variées.

On peut classer ces différentes stratégies en 3 catégories :
- les stratégies de soutien psychologique

- les stratégies d'atténuation

- les stratégies d'élimination

2.3.6.1 Les stratégies de soutien psychologique

Nous l'avons vu, l'impact psychologique étant trés important, il n'est pas étonnant de

retrouver en premicre place des stratégies de soutien psychologique.
Avec environ 50% des posts qui y font référence directement, le forum apparait
comme de loin la solution la plus employée.
Le soutien psychologique qu'il apporte se décline sous divers aspects :
- partage de moments difficiles

- soutien de la part des autres internautes

- recherche de nouvelles solutions quand I'espoir semble se refermer.
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2.3.6.1.1 Nuage de mots

Figure 7 : Nuage de mots représentant l'encodage du forum comme solution face a la

mauvaise haleine.
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2.3.5.1.2 Citations caractéristiques

Nous avons sélectionné plusieurs citations de 1'apport du forum pour les internautes

sur le plan psychologique :

Idées Citations
Soulagement par le |(danroll) Mais 1er bienfait de ce forum, j'ose en "parler” enfin
partage (taratata) Votre avis compte beaucoup pour ma guérison
d'expériences (looney226) En tout cas ¢a fait du bien de sawoir qu'on est pas seul, et quiil y a au
moins un endroit ou on peut parler librement de ce sujet tabou, a des gens qui nous
comprennent.

(Pourquoimoi) I'avantage dans ce forum, ¢ est que les gens savent de quoi vous
souffrez car ils ont le méme probléme que le votre, plus ou moins déwveloppés, mieux
que des médecins, leur écoute et leur aide sont précieuses

Lieu de partage (Cyrtanthus) C'est tout de méme grace a des forums et a internet que j'ai pu

d'un savoir comprendre d'ou venait mon probléme de mauvaise haleine

(Méli-mélo34) Ca fait moins d’'une semaine que je consulte ce site et j’ai déja
appris beaucoup de choses. C'est rassurant de wir qu'il existe des solutions pour
chaque probléme

(Charlie) Je consulte réguliérement ce forum pour en apprendre d'avantage et tenter
d'éliminer ce probléme.

Lire d'autres (béré) depuis que je wous lis, jai Iimpression quiil y a un espoir
expériences (DoggySmile) on a besoin des expériences et opinions de tous pour faire avancer
remotive ce fichu probléme, ne serais-ce que pour ce réconforter, ou se donner des espoir

Il apparait a de nombreuses reprises que les personnes évitent les contacts sociaux au
maximum. Bien qu'on ne puisse parler de ce phénoméne comme d'une réelle solution,
certaines personnes préferent l'isolement que de faire face a d’éventuelles remarques ou

comportements.

Apparaissent ¢galement de maniere plus anecdotique d'autres solutions qu'il est intéressant de
citer :

- l'acupuncture

- la création d'associations de soutien aux halitosiques

- la consultation d'un psychologue

- des exercices de respiration

- la consommation de médicaments relaxants

- 'ostéopathie
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2.3.6.2 Les stratégies d'atténuation

Les stratégies d'atténuation sont des solutions choisies par dépit de ne pas réussir a
traiter la cause de la mauvaise haleine.
Le recours aux chewing-gums ou aux bonbons qui donnent une sensation de bonne haleine est
souvent utilisé en premiere intention. En effet, cette solution est rapide, facile d'acces, discréte
et peut étre répétée tout au long de la journée. Toutefois, les utilisateurs décrivent parfois des

maux de ventres consécutifs a son utilisation quotidienne.

Une autre solution récurrente consiste en une consommation réguliere d'eau. Cette
solution est également facile d'acces, ne laisse pas présager que la personne essaie de masquer
sa mauvaise haleine mais est difficile a maintenir tout au long de la journée, et présente une

efficacité moindre selon les internautes.

On retrouve aussi régulierement l'utilisation de sprays contre la mauvaise haleine,

toutefois les avis sur leur efficacité semblent assez partagés.
D'autres facons de masquer la mauvaise haleine sont décrites par I'utilisation de
produits donnant une haleine différente : on y retrouve la consommation de tabac, de café¢ ou

méme d'alcool.

Enfin, certains internautes rapportent qu’une durée plus longue de mastication lors de

['alimentation aurait une efficacité sur 'halitose.

2.3.6.3 Les stratégies d'élimination

Nombreuses et variées, les stratégies d'élimination sont souvent utilisées de manicre
empirique et régulicrement testées sur les conseils d'un autre utilisateur du forum.

Les avis sur leur efficacité sont encore une fois trés divisés.

* Parmi ces stratégies, en premicre intention, on retrouve I'hygiéne dentaire. Toutefois, c'est
¢galement une solution souvent décrite comme inefficace, ou dont l'efficacité est seulement a

court terme.
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* Sous le terme de « médicaments contre les troubles digestifs », les internautes entendent
|'utilisation de médicaments de type inhibiteur des pompes a proton, de médicaments contre
les reflux-gastro-oesophagien ou encore activateur du transit intestinal. Bien que les deux
premiers soient essentiellement délivrés sous ordonnance, on retrouve de rares cas

d'utilisation sans prescription médicale.

* Complément logique de I’hygieéne buccale, le brossage de la langue semble indispensable

pour les internautes pour lutter efficacement contre 1'halitose.

* équilibre alimentaire, notamment I’attention portée a I’évitement de certains aliments qui
pourraient étre en cause dans I'étiologie de I'halitose (ail, jus de fruit, sucre, aliments gras,

etc).

* L'utilisation de bain de bouche, de bicarbonate et d'eau oxygénée (utilisée seule ou en
association avec le bicarbonate) viennent en complément de 1'hygiéne buccale. L'efficacité de
ces différentes solutions est encore une fois mitigée : parfois de bons résultats sont obtenus,

parfois aucun.

* L'ablation des amygdales est également trés employée. Souvent 1'idée de consulter un
spécialiste en ORL pour effectuer I'ablation se fait suite a la consultation d'un forum ou
d'internet. Son efficacité est 1a encore discutable : de la totale disparition de la mauvaise

haleine a la totale inutilité¢ avec de surcroit des douleurs post-opératoires.

* Les traitements antibiotiques sont employés dans le but de lutter contre les bactéries
supposées responsables de 'halitose et plus particuliérement helicobacter pylori. Souvent, un
effet est constaté les premiers jours puis la mauvaise haleine réapparait aprés arrét du
traitement. On peut remarquer que I’acces aux antibiotiques pour traiter 1’halitose semble aisé

pour certains internautes.
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De nombreuses autres solutions plus anecdotiques sont également évoquées, avec encore des

résultats trés variables :

* La consommation de charbon végétal aurait pour certains une efficacité contre I'halitose.

* L'utilisation de dentifrices spécifiques, souvent spécialisés dans les problémes parodontaux
ou de mauvaise haleine. Certains internautes préconisent méme 1’utilisation de dentifrice en
mastication de plusieurs minutes.

* Larrét de la consommation de tabac, alcool, ou café. Remarquons qu’il s’agit 1a d’un bon
exemple de conseil contradictoire : certains trouvent en ces produits un effet masquant de la
mauvaise haleine, alors que d’autres y trouvent I’origine méme de leur mauvaise haleine.

* Hygiene des fosses nasales par l'utilisation de spray.

* Hygiéne des amygdales par 'utilisation de jets ou de coton-tiges.

* La consommation de thé, tisanes.

* Le traitement de la rhinite et de l'allergie.

* La méatotomie pour le traitement de la sinusite.

* L'extraction des dents de sagesse.

* L'utilisation d'huiles essentielles, de plantes, d'extrait de pépins de pamplemousse, de
papaye, de guarana, d'ananas, d'ampoules de magnésium ou de zinc, de persil, de radis noir.

* L'utilisation d'argile ou de terre médicinales.

* L'utilisation de probiotiques et d'enzymes.

* L'Arrét des bains de bouche qui peuvent créer des sélections bactériennes.

* La dépose d'amalgames dentaires (contre le golit métallique).

* La prise de médicaments pour la salivation (pour lutter contre la sécheresse buccale).

* L'opération contre les calculs de la vésicule biliaire (pour aider a une meilleure digestion).

* L'opération de la hernie hiatale (contre les Reflux Gastro-Oesophagien).

* Le retrait des piercings qui empéchent une bonne hygi¢ne buccale.

* L'utilisation de peroxyde d'hydrogene.

* Le traitement anti-mycosique.



48

Figure 8 : Graphique du nombre de posts faisant référence aux différentes solutions

envisagées par les internautes
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2.3.7 L'errance médicale

On entend sous I'expression « errance médicale » la multiplication des consultations
face a une déception du monde médical. Il n’est pas étonnant de constater que ce probléme est
tres fréquent pour les personnes qui consultent ce forum : environ 25% des posts font

référence a une errance médicale.

Plusieurs spécialités médicales sont considérées quand on parle d'errance médicale sur

le sujet de 1'halitose : les dentistes, les généralistes, les ORL et les gastro-entérologues.

Généralement, 'errance a plusieurs origines mais la déception est le pilier central :

- Le praticien n'a propos¢€ aucune prise en charge spécifique et le patient, non adressé¢ ailleurs,

se dirige tout seul vers un autre praticien.

- Plusieurs examens non concluants ou traitements sans efficacité ont conduit le patient a

chercher une solution vers un autre praticien.

Par crainte de ne pas étre pris au sérieux, le patient finit par avoir peur de consulter de
nouveau.
On note que c'est souvent suite a une errance médicale plus ou moins longue que les

personnes se tournent vers Internet et les forums.
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Nous avons réuni différentes citations caractéristiques de I'errance médicale :

Idées Citations
Déception (Non solum) Voila ou j'en suis, je n'ai consulté personne d'autre depuis, il
faut dire que je suis un peu désabusée, a la fois en lisant tous les posts de
ce forum ou peu de solutions semblent exister, et par la profession médicale
qui n'a pas grand chose a proposer et ne fait pas méme mine de s'y
intéresser.
Multiples (quetchi) Le docteur n'ayant rien trouver comme solutions je suis aller de moi

consultations

meme chez |'allergoloque qui me diagnostiqua une allergie au accariens.

(Kakariri) je suis allé voire des medecins, un gastroentérologue, un dentiste.
ils m'ont tous dit qu'ils ne pouvaient rien faire. ils avaient I'air de s'en foutre.
Ce que je veux, c'est trouver un médecin compétant.

Nombreux
examens et
traitements

(erika) J'ai consulté le dentiste, le généraliste, le gastroentérologue, l'orl, fait
2 fibros, traitement ipp...aucun de ces médecins ne m'a confirmé de
mauvaise haleine.

(boomer) Jai été wir des dentistes qui m'ont refait toutes les extractons et
caries. Puis j'ai été wir des stomatos, des orl qui m'ont passés des mini
camera par le nez sans jamais rien woir. J'ai fais osculter ma langue, rien !!
Un stomato m'a dit que ma mauvaise haleine venait du fait que comme je
n'avais plus de dent a l'arriere de ma bouche ni molaire et encore une
premolaire (oui, la drogue ...) la mh venait du fait que ma langue n'etait plus
brossé par les aliments. Jai donc, apres une petite epargne fais placer 2
appareils amovibles, cout 1500 euros, resultats, j'ai des dents et tjs mh.
Cela oscille tout le temps entre espoir et desespoir. On croit tenir enfin le
noeud du probleme, et pour finir c'etait pas ca !! La je pense que ma mh vient
d'un bridge qui ne serait pas etanche. Jai déja pensé a le retirer mais je
doute encore, je vais surement le faire mais pas encore tout de suite. Ma mh
me bouffe mes plus belles annees, si je pouvais donner 10000 euros et etre
sur de ne plus jamais awir mh de ma vie, je paie cash.

Peur de
reconsulter

(roberta) Jai fini par perdre confiance et ne suis plus retourné consulter

(Chris_92) Cela m'a stoppé dans ma démarche car j'ai eu du mal a en parler.
Les médecins m'ont pris trés a la légere.

Maintenant j'ai décidé d'aller voir mon généraliste. J'ai aussi peur de sa
réaction.

Internet comme
nouvelle solution

(cel) Je vais chercher des idées sur le forum, car je me sens bien seule dans
ce monde ou les médecins se moquent de ce soucis

(Smana) je me suis donc rendu chez un dentiste il m'a fait quelques soins
basiques : aucun resultat sur la mh. Je suis ensuite aller voir un autre
dentiste me disant que le premier etait incompetent : aucun resultats. Donc
j'ai recherché sur le net les differentes causes de mh et je suis tombé sur ce
forum
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2.3.8 L'halitophobie

A de nombreuses reprises, sans pouvoir certifier que cela reléve de I'halitophobie, on
peut noter des comportements « halitophobes » comme 1'observation et l'interprétation du
comportement des autres, ou le fait d'étre persuadé d'avoir mauvaise haleine sans jamais étre

convaincu des avis contraires extérieurs.

Voici plusieurs citations qui font penser a un comportement halitophobe :

Idées Citations

Observation et (Bullettte) Je parle de mon probléme a mon copain depuis le début, qui me dit que
interprétation des |je suis halitophobe. Certes, je le suis devenue, mais pas sans raison. Je veux bien
comportements et (Croire que je n'ai pas mh 24h/24,mais c'est tellement compliqué de la détecter qu'on
phrases des autres |devient vite fou. Et je vois bien que des fois mon haleine le dérange, quiil respire par
la bouche, comme beaucoup de mes collegues dailleurs...Jai envie de les étriper
quand ils font ¢a. C'est trés humiliant, comme si on ne wyait pas..

(hal9000) Il y a quelques semaines, je suis allé boire un verre (enfin, plus qu'un,
justement) avec des copains. Vers la fin de la soirée, on est passés a de I'alcool
plus fort et, sans waiment savoir pourquoi, j'ai fait une réflexion sur I'haleine que je
devais awoir & cause de tous ces \erres ingurgités. Et 1a, malheur, il y a en a un qui
a répondu un truc super vague, mais pour moi ¢a voulait dire quelque chose du
genre : "Tas pas besoin de boire de I'alcool pour avoir mauvaise haleine." Enfin, il n'a
pas du tout dit ¢a, mais c'est comme ¢a que je l'ai interprété.

(enviedevivre) Je sais que c'est plus fort car je le ois dans les yeux de 'homme
qui partage ma vie, le comportement de certaines personnes quand je leur parle,
mes collegues de bureau, etc...

Ne crois pas les (adri6000) ORL rien a signaler ecoulement post nasale trés important mais je n'est
avis extérieurs pas limpression quiil a bien regardez Dentiste rien a signaler dent parfaitement
droite j'ai des dents de sagesse dent bien alignez carie soignez (dentiste mutualiste
j'ai limpression quiil ne regarde pas bien ) honnétement je n'est jamais consulter
souvent un dentiste mais je viens dy allez il y'a 2semaines tous va bien d'aprés Iui
Jai meme été voir un stomato qui ma dit quiil n'y avez rien a signalez mais je doute
aussi ... BREF personne ne me soutient tous I'monde fuit la discutions ma mere ne
me comprend pas
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2.4 Discussion sur les résultats de ’enquéte

2.4.1 L'impact biologique

Les éventuelles implications biologiques de I’halitose sur le reste du corps humain ne
sont que peu rapportées par les internautes. Toutefois, le stress di a 1'impact psycho-social
semble bien présent. Les effets du stress sur la santé sont multiples, qu'ils soient directs ou
indirects : augmentation des comportements a risque (faible activité physique, tabac,
alcool...), aggravation des maladies comme le diabéte, 1'obésité, I'hypertension artérielle, etc
(27).

Si I'on considére tous ces facteurs, les conséquences de I'halitose sur certaines personnes ne

s'arrétent pas a une simple géne.

2.4.2 L'impact psycho-social

Les résultats obtenus sur 1'impact psychologique sont trés intéressants car ils mettent
en avant le point de vue subjectif des patients. Ces derniers sont loin de qualifier ce probléme

de mineur.

Les récits non sollicités recueillis sont riches sur le plan émotionnel. Robinson avait
d'ailleurs réalis¢ le méme constat lors de son analyse de récits non sollicités sur Internet : la
détresse des personnes est ce qui ressort principalement, le relatif anonymat d'Internet laissant
les personnes s'exprimer librement (7).

Les personnes décrivent trés clairement la honte subie au quotidien, le repli sur eux-mémes.
Cet impact fort retentit sur leur vie sociale.

Le nuage de mots nous enseigne que les termes les plus employés sont directement liés a une
diminution des possibilités de communication :

- « parler » : les personnes n'osent pas parler de I'halitose, et n'osent plus parler tout court.

- « vie » : la vie semble gachée pour certains.

« souffre, honte, peur, probléme, etc », sont autant de mots qui nous font partager la détresse

de ces personnes.
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Il n'y a pas que 1'halitose qui semble en cause dans 1'impact psychologique au dire des
internautes. Certains semblent désabusés du milieu médical : (Non solum) « Voila ou j'en suis,
je n'ai consulté personne d'autre depuis, il faut dire que je suis un peu désabusée, a la fois en
lisant tous les posts de ce forum ou peu de solutions semblent exister, et par la profession

médicale qui n'a pas grand chose a proposer et ne fait pas méme mine de s'y intéresser. »

Toutefois, il est difficile de distinguer ce qui reléve de I'impact psychologique di a
I'halitose « réelle » (au sens biologique) et ce qui releve de I'halitophobie "pure" (au sens
psychiatrique). En effet, des comportements fréquents de I'halitophobe sont trés souvent
décrits : observation obsessionnelle du comportement des autres, doute constant sur les avis

extérieurs, multiples consultations, etc (17).

2.4.3 La mise en évidence de 1'halitose

Dans les méthodes d'auto-diagnostique utilisées par les personnes, il est intéressant de
remarquer que celles-ci sont trés proches de celles référencées dans les articles scientifiques
(16), a savoir :

- les méthodes subjectives (avis des autres, moyens faisant appel au sens olfactif).

- les méthodes objectives (halitometres mesurant le taux de CSV expirés).

Les personnes reconnaissent d'ailleurs étre informées du caractére trés spécifique des

halitomeétres aux CSV, et donc peu fiables.

On remarque également qu'au fil des récits, se dégagent des idées sur les étiologies
possibles de 1'halitose : le probléme n'est pas uniquement buccal, il peut avoir une origine
digestive ou ORL, une mauvaise hygiéne bucco-dentaire (avec notamment la langue). Méme
si cette cause n'est pas trés développée, la sécheresse buccale est tout de méme évoquée.

La compréhension de 1'étiologie s'affine avec 1'accumulation des points de vue des internautes.
Cette recherche de la neutralité des points de vue est un principe fondateur de I'encyclopédie
en ligne Wikipédia (28).

Les résultats de cette recherche s'approchent des origines de l'halitose reconnus par la

littérature (16).
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Toutefois, des récits isolés ou un manque d'information complémentaire (issu par
exemple de la littérature scientifique) peuvent conduire a des confusions. Comme exemple,
nous pouvons citer la coloration de la langue ou le parall¢le est souvent fait avec I'halitose.
Méme s'il est connu que des débris cellulaires de la langue peuvent étre a l'origine d'une
coloration de la langue, ils ne seront pas nécessairement dégradés en produit odoriférant

puisque cela dépend de la flore bactérienne présente (16).

2.4.4 Les stratégies pour faire face a la mauvaise haleine

La recherche de solution est empirique : les internautes testent des solutions et
publient les résultats de leurs expériences. On assiste alors a la constitution d'une véritable
communauté qui s'informe et dont les membres se conseillent mutuellement pour trouver des

solutions face a un probléme qui les rassemble : 1'halitose.

Les solutions sont alors nombreuses et les internautes emploient avec plus ou moins de
réflexions les stratégies exposées qui semblent avoir fonctionné pour d'autres.
Cela peut parfois conduire a des situations a risque pour certaines personnes comme
l'utilisation sans avis médical d'un médicament. Par exemple I'utilisation d'un traitement IPP

chez un internaute lui a entrainé des problémes digestifs.

Trés peu de personnes semblent avoir trouvé une stratégie d'élimination qui ait
fonctionné sur le long terme et il est peu étonnant de voir que les solutions d'atténuation ou de
soutien psychologique sont majoritaires.

Le forum en particulier semble apporter beaucoup sur le plan psychologique. Internet devient
une solution a part enti€re, solution qui n'est pas soumise a prescription médicale.
Le forum est un lieu de partage, il soulage la souffrance et permet de chercher de nouvelles

solutions.

(Alphonse) : "Dieu soit loué, l'informatique ne transmet pas encore les odeurs, plus
sérieusement, ce forum est pour moi un moyen d'apaiser ma souffrance en parlant de ce
sujet".

Internet devient un nouveau lieu de consultation informel, ou des patients consultent d'autres

patients.
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2.4.5 L'errance médicale et 1'halitophobie

On ne peut, a travers cette étude, quantifier I'errance médicale mais on ne peut
toutefois pas nier qu'elle existe. Il est impossible ¢également de savoir si cette errance fait suite
a un probléme d'halitose ou d'halitophobie, mais force est de constater qu'il y a, a un moment
donné, une limite dans la prise en charge de nombreux patients. Est-ce par manque d'intérét,

par défaut de connaissance ou par manque d'organisation du réseau de santé?

L'halitose présente plusieurs étiologies (16). A travers notre €tude, l'errance médicale
souligne a plusieurs reprises une absence d'orientation vers d'autres praticiens. Peut-étre aussi
que les professionnels de santé ne sont pas assez formés, ou trop cloisonnés dans leur
formation, chacun voyant surtout les solutions thérapeutiques qu’il existe dans sa propre
discipline. Ainsi, le chirurgien-dentiste proposera essentiellement un traitement parodontal, le
médecin ORL s’orientera vers ’ablation des amygdales, etc. La connaissance des patients

peut ainsi aider a mieux les comprendre pour mieux les orienter.

L'halitophobie demande du temps pour étre prise en charge : il faut plusieurs séances
de mise en confiance, et d'autres encore pour faire prendre conscience du probleme (17).
On peut se poser alors la question de savoir qu'elles sont les limites de la prise en charge par
le praticien en odontologie ? Doit-il s'arréter a 1'absence clinique de symptome de I'halitose ?
Ou doit-il étre conscient que 1'halitophobie existe et étre capable d'adresser a un confrére

clairement identifié ?
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PARTIE 3

PERSPECTIVES PEDAGOGIQUES,
CLINIQUES ET DE RECHERCHES
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L'utilisation d'Internet en général, des forums et l'analyse de récits non sollicités

semblent ouvrir de nouvelles perspectives d'ordres pédagogique, clinique et de recherche.

3.1 Perspectives pédagogiques

Les forums sont une source d'information non négligeable qui permet de mieux
comprendre les patients dans toute leur complexité biopsychosociale. Plus le nombre
d'utilisateurs d'un réseau augmente, plus la connaissance apportée par ce réseau s’enrichit :
c'est la loi énoncée par Metcalfe (29).

Pour reprendre le Docteur Dupagne et sa conception de la médecine 2.0 (15), il faut
considérer les informations comme des points de vue différents :

« La science médicale est déja et sera de plus en plus rédigée par de nombreux contributeurs
qui équilibrent leurs points de vue en se controlant mutuellement » - comme pour Wikipédia
et I'un de ses principes fondateurs : la neutralité des points de vue (28) - « et non par des
experts plus ou moins liés a divers lobbies, notamment pharmaceutiques. Contrairement a ce
que beaucoup croient, ce n’est pas un nivellement qualitatif ; c’est une progression vers la

neutralité qui permet d’exprimer dans le méme document des points de vue différents »

Savoir 1) comment les patients se représentent la maladie, 2) quelles sont leurs attentes
spécifiques, et 3) quelles stratégies ils utilisent lorsqu'aucune des solutions apportées par le
monde médical ne fonctionne, est crucial pour mieux accompagner les patients. Non
seulement cette connaissance de vécu permet un meilleur dialogue avec le patient, mais elle
peut permettre aussi d'affiner les diagnostics ou de mieux personnaliser la prise en charge.
Parmi les options thérapeutiques, les solutions paramédicales sont assez peu évoquées ou
développées durant les études universitaires. Pourtant, le recours a I'homéopathie, a
'acupuncture, a I'hypnose sont en augmentation avec des résultats non négligeables (30). Et
bien que ces médecines paralleles puissent étre sujettes a débat sur le plan biologique, le fait

est que de nombreuses personnes sont soulagées par elles.

L'utilisation d'Internet et des forums offrent 1'opportunité de découvrir de nouvelles
thérapeutiques ou stratégies de soutien. Toutefois, il reste nécessaire de développer des outils
d'analyse afin de recueillir et synthétiser avec le maximum de rigueur ces informations. En

effet, il ne s'agit pas d'utiliser a des fins pédagogiques des informations isolées, issues de posts
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dont les informations ne sont pas discutées, recoupées et partagées par un certain nombre de

patients / internautes.

3. 2 Perspectives cliniques

Avec les limites du paternalisme, d'autres types de relation patient-praticien ont été
décrites : le type informatif (modele consumériste), le type délibératif et le type interprétatif
(31). Dans ces trois alternatives au paternalisme, le patient a davantage de poids dans la
décision du traitement qu'il recoit. Dans cet esprit, le patient est en droit de s'informer sur son
¢tat de santé et sur les traitements qui lui sont proposés (32). A cette fin, le patient peut
s'informer auprés de son praticien, mais il peut également avec une plus grande facilité

s'informer sur Internet et des forums.

Les foyers ayant un acces Internet sont en nombre croissant (3), et les patients utilisent
de plus en plus Internet pour s'informer sur leur santé et trouvent cette information fiable (33).
Au lieu de rejeter en bloc cet état de fait, il semble alors important pour la communauté
médicale de s'informer également des connaissances disponibles auxquelles ont acces les
patients. Cela peut ainsi permettre de discuter plus facilement sur les sujets bien connus du
grand public et d'approfondir certains points obscurs ou de mieux répondre aux erreurs et aux

confusions.

Dans une étude de la littérature concernant l'utilisation d'Internet comme outil
thérapeutique, (34) 'utilisation de sites Internet de qualité a montré la possibilité d’induire
des changements positifs dans les habitudes de vie, et méme de diminuer la symptomatologie
subjective et objective, en complément d'une prise en charge traditionnelle.

Reste a savoir si un site Internet est de qualité. La HAS propose de certifier des sites Internet
si ces derniers peuvent apporter un bénéfice pour les patients (35). Il existe également la
certification Health on the Net (HON) qui vise a une meilleure fiabilité de l'information de
sant¢ délivrée par un site Internet (36). Toutefois, ces certifications ne garantissent pas la
fiabilité de l'ensemble du site dans la mesure ou son évolution peut étre rapide notamment sur
un forum.

L'implication d'un professionnel de santé dans I'¢laboration d'un site de santé aurait un impact

majeur dans la fiabilité d'un site Internet de santé (33).
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Les patients utilisent les forums pour s'informer aupres d'autres utilisateurs du forum
mais également recevoir un réconfort social et partager leurs souffrances (38).
En considérant les avantages que peuvent procurer un forum pour un patient, un praticien
pourrait tout a fait orienter ce dernier vers un forum Internet. Cependant, il est important de
souligner qu'une méconnaissance dans I'utilisation de la navigation Internet pour la recherche
d'information peut conduire a des informations erronées ou de mauvaise qualité (37). Le

praticien peut donc conseiller les sites et forums appropriés a son patient.

Le patient pourrait alors discuter de sa maladie et des solutions possibles avec d'autres
internautes (39). Ces derniers partageant un probléme de santé similaire pourront se montrer
plus compréhensifs qu'un praticien qui, méme trés empathique, n'aurait jamais traversé une
situation similaire. Les patients deviennent alors acteurs de santé : en partageant leurs
souffrances, ils peuvent se soutenir mutuellement. Ils peuvent méme se conseiller et
s'entraider pour faire face a leurs maladies.

La perspective d'orienter des patients sur des groupes de discussion en ligne semble présenter
des avantages par rapport a un groupe de discussion en « face-a-face » pour des individus qui
ne peuvent ou ne souhaitent pas affronter ce mode de communication. Dans le méme temps,
cela peut présenter une limite comme la difficult¢ de communiquer due a I'absence visuelle
d'un interlocuteur (34).

Ces nouveaux moyens de communication offrent également la possibilité pour le praticien

d'envoyer des messages ciblés pour une communauté restreinte d'individus.

Concernant [l'utilisation d'Internet comme outil d'éducation thérapeutique.
« L’ensemble des études montre un impact positif sur I’opinion des patients, qui apprécient ce
type de média pour 1’éducation, le jugeant agréable et facile d’utilisation, ils souhaitent de
plus que leurs médecins soient a méme de les orienter vers les sites adéquats concernant une

pathologie lorsqu’ils y sont confrontés (34). »

L'utilisation d'Internet et de forums peut également constituer une aide dans la prise de
décision thérapeutique.
Ces outils d’aide a la décision sont préférés au format multimédia par les patients et ont des
effets supérieurs ou équivalents aux autres types de supports sur [’amélioration des
connaissances, la manifestation d’attentes plus réalistes, des conflits décisionnels moins

fréquents avec un sentiment de meilleure information, et une plus grande proportion de sujets
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participant activement aux choix thérapeutiques (34).

On peut aussi imaginer que les praticiens puissent utiliser Internet a leurs fins. En
effet, avec la spécialisation de plus en plus poussée de la médecine, il arrive un moment ou les
connaissances requises pour résoudre un probléme sortent du domaine de compétence du
praticien.

Les praticiens pourraient alors constituer leur propre réseau sur Internet pour se conseiller
mutuellement ou se mettre en relation pour s'adresser des patients quand cela s'avere
nécessaire.

Par la mise en relation des praticiens, leurs connaissances sont mises en commun pour le
profit de I'ensemble de la communauté médicale :

« les soignants ne sont pas en reste qui ont acces a une masse d’information considérable en
temps réel et peuvent de plus communiquer avec des réseaux de confréres, également en
temps réel. A partir d’une connaissance générale de la médecine, le médecin de base peut
accéder facilement a un immense savoir lui permettant de se rapprocher de celui de ses

confreres spécialistes (15). »

Les perspectives cliniques semblent donc avoir comme but commun I'intégration du
monde médical dans un vaste réseau déja existant et de plus en plus présent : le « World Wide
Web ». Avec I’avénement de la « démocratie médicale » (32), le monde médical accueille
¢galement un nouvel acteur : le patient.

Un nouveau schéma de la relation médecin-patient semble alors se dessiner ou les patients
communiquent entre eux, les praticiens font de méme, mais tous ces acteurs coordonnent leurs

actions pour la santé du patient.
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Figure 9 : Représentation de |’échange d'informations par le biais d'Internet organisant une

nouvelle relation patient-patient et patient-praticien

(15) "Les hiérarchies s’estompent pour laisser place a I’émergence d’une intelligence
collective, qui va faire céder les barriéres du savoir médical et protéger les patients et les
médecins de la manipulation de I’information. Un patient mieux informé et qui participe a
I’évolution de la médecine par ses apports, un médecin améliorant sa connaissance de la
maladie en s’intéressant au point de vue du patient : I’alchimie qui permettra une véritable

alliance thérapeutique est en place."

3.3 Perspectives de recherches

Les récits non sollicités sur Internet ne manquent pas, offrant ainsi une vaste quantité
de données a analyser pour le monde de la recherche.
Méme si l'acces a Internet concerne aujourd'hui une partie restreinte de la population (4), ce
dernier tend a étre croissant et ne cesse de se diversifier. Avec Internet, on a rapidement acces

a de nombreux sujets d'études treés facilement.
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Les informations disponibles sont parfois suffisamment détaillées pour permettre des

études précises en termes d'age, de sexe, de catégorie socio-professionnelle, etc.

L'étude de récits non sollicités semble fournir des informations complémentaires aux
approches traditionnelles. Robinson (7), parle d'un environnement sir grice au relatif
anonymat qui laisse les personnes s'exprimer librement. Featherstone et Burrows parlent
"d'évasion" du corps sur Internet, qui échappe alors au jugement social direct. (10)

L'é¢tude de récits non sollicités offre une opportunité inestimable de mieux comprendre les
patients et le ressenti concernant leur maladie: c'est une alternative au questionnaire

concernant 1'évaluation de la qualité de vie des patients (40).

« La mesure de la qualité¢ (des soins, des soignants, des structures) ne fera plus
intervenir exclusivement les éléments objectifs traditionnels (respect de procédures, taux
d’infections, complications opératoires, formation du personnel, audits externes...), mais des
¢léments subjectifs bien plus efficaces comme le taux de familles de médecins soignées dans
une clinique, ou le jugement des confréres et des patients.

Quel est le meilleur critére pour définir la meilleure classe de 6éme dans un college ? Est-ce la
qualification des enseignants ? Leur age ? Leur notation académique ? Le taux de passage en
5éme ?

Non : c’est [aussi] celle ou les enseignants mettent leurs enfants.

Quel est 'employé d’une entreprise le plus performant ? Est-ce celui que le patron juge le
plus efficace ou celui que ses collégues (ou ses clients) jugent le plus utile a I’entreprise ?
L’appréciation de la qualité par les interactions entre les acteurs plus que par le contenu
intrinséque de leurs actions est un des fondements du mouvement 2.0 » (15)

Lors d'un questionnaire, les réponses pourront étre influencées par de nombreux facteurs non
présents lorsque le discours est non sollicité : la question elle-méme dans sa formulation ou

'ordre des questions posées, l'interlocuteur qui pose la question, etc. (41) (42)

On peut envisager a l'avenir que d'autres études puissent étre menées a l'image de
notre étude pilote de récits non sollicités sur I'halitose. Ces études pourraient étre menées a
plus grande échelle et améliorer notre perception du point de vue du patient sur le monde
médical. C'est un enjeu qui parait majeur dans un monde ou la démocratie médicale est

d’actualité.



CONCLUSION
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Internet a connu une croissance vertigineuse et a permis une augmentation de la libre
expression a travers l'explosion du nombre de blogs, de forums, de sites Internet, etc. Cette
créativité fournit ainsi une large gamme de données non sollicitées qui permet d'envisager des

¢tudes de grande ampleur a partir d'un simple acces Internet.

Le libre acces aux données Internet souléve toutefois plusieurs questions €thiques
auxquelles il est nécessaire de réfléchir avant d'envisager des études de récits non sollicités.
Une fois ces réflexions menées, 1’étude de récits non sollicités nous permet d'obtenir des

données d'une richesse et d'une authenticité inégalées.

La médecine reste aujourd’hui trés en retrait de l'utilisation des forums Internet,
pourtant, pour rester en accord avec les données acquises de la science, elle ne semble pas
pouvoir se passer de ce réseau.

En effet, bien que les forums Internet ne puissent remplacer les données scientifiques, 1'é¢tude

de récits non sollicités semble les compléter largement.

L'utilisation des récits non sollicités sur Internet, permet d'imaginer des perspectives
pédagogiques, en complément d'une formation déja présente ; des perspectives cliniques, en
intégrant davantage 1'implication des patients dans la prise en charge ; et des perspectives de
recherche, en enrichissant le panel des possibilités d'études avec des méthodes difficilement

envisageables auparavant.
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