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L’AFFAIRE LEVOTHYROX
UN CAS ISOLE ? 
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UNE CRISE INEDITE ?
EN REALITE UNE CONFIGURATION TYPIQUE D’UN BAD BUZZ QUI DEGENERE
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Accumulation de signaux faibles :
- Témoignages convergents de patients
- Volumétrie faible mais croissante 

régulièrement
- Emotion: inquiétudes, questionnement

Mobilisation & médiatisation :
- Pétition, désinformation, rumeurs
- Volumétrie : accélération et forte viralité
- Emotion : désarrois, colère, incompréhension

Irréversibilité de la crise :
- Implication politique et leaders d’opinion 

médiatiques
- Volumétrie : explosion, spirale de viralité

(RS/média)
- Emotion : scandale, bouc émissaire, 

judiciarisation, 

Pic de recherches
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LES PRINCIPAUX ACTEURS INTROUVABLES SUR GOOGLE
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UNE INFORMATION INACCESSIBLE POUR LES PATIENTS
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Pas de tweet entre le 11 août et le 6 septembre, alors qu’une FAQ a 

été publiée sur le site de l’ANSM le 17 août.

Aucune information sur le lévothyrox sur le compte Twitter avant le 

retweet d’une publication du ministère le 15 septembre.

Premier tweet spécifique à l’ANSM le 27 septembre.

REACTION OFFICIELLE ET PRENANT EN COMPTE LES PATIENTS EN SEPTEMBRE ?
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Emotion

UN MODELE QUI N’EST QUE LA TRANSPOSITION A LA SANTE D’UNE MECANIQUE BIEN 
CONNUE DANS D’AUTRES SECTEURS
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COMMENT EN EST-ON ARRIVE LA ?
LA FABRIQUE DE L’OPINION
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L’EMPOWERMENT DU CITOYEN CONSOMMATEUR EN 3 REVOLUTIONS
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UN PATIENT QUI PREND SA SANTE EN MAIN = « HEALTHISM »

Guerre de l’information – Rumeurs et désinformation

Guerre de la relation – Avis du pair

Guerre des modèles économiques - Modification du métier des labos 

Perte de contrôle par le monde 

scientifique de ce qui est dit sur la 

médecine – explosion de la 

désinformation et des médecines 

alternatives

Forums maman, féminins, santé développent la 

discussion entre patients. L’avis du pair vaut autant que 

l’avis de l’expert. Perte de crédit de l’autorité médicale 

et des institutions.

Objets connectés, applis santé, open-data 

santé… Le patient prend sa santé en main. Les 

laboratoires passent de « vendeurs de 

médicaments » à « vendeurs de dispositifs de 

soin »

2000 2001 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016
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Dans 69% des 

consultations, les 

patients parlent 

des informations 

qu’ils ont 

trouvées sur 

Internet*

Mais 78% des médecins considèrent que 

cela parasite la consultation*

CONSEQUENCE : UNE INCOMPREHENSION RECIPROQUE ENTRE 
PATIENTS ET EXPERTS

Etude 
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Sujets scientifiques en 

France

OGM, glyphosate, gaz 

de schiste, nucléaire, 

vaccins, 

électrosensibilité…

LA FRANCE CAS PARTICULIER : CHAMPIONNE DU MONDE DE LA CONTROVERSE 
SCIENTIFIQUE
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UNE DEFIANCE POUR LA SCIENCE QUI S’ILLUSTRE SUR LES SUJETS SANTE
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CONSEQUENCE : L’ACCEPTABILITE SOCIALE DES PARTIES PRENANTES 
DEVIENT LA REGLE ET NON L’EXCEPTION 

ECHELLE D’ACCEPTABILITÉ

L’AFFAIRE LEVOTHYROX n’est donc pas un cas isolé, il n’est que l’illustration de ce principe désormais 
valable dans tous les secteurs d’une coexistence d’une double contrainte : respecter la règlementation 
d’une part dans le monde physique, respecter certaines obligations morales à l’égard des parties 
prenantes dans le monde digital.
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LES ACTEURS SANTE SONT-ILS CONDAMNES A SUBIR 
L’EMPOWERMENT DU PATIENT ?

CHANGEONS DE METHODE
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LA NETNOLOGIE, UN NOUVEAU METIER POUR REPONDRE A CET ENJEU DE SANTE 
PUBLIQUE, DEUX CONCEPTS CLES

Changer de méthode en étant centré patient et chercher à diffuser la 
bonne information au bon endroit plutôt que de publier des contenus 
sur des sites inconnus des patients
Le parcours digital patient    

Se mettre à l’écoute de l’expression en ligne des patients sur les 
médicaments pour détecter les cas qui échappent aux procédures 
traditionnelles
La pharmacovigilance digitale
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LE PARCOURS DIGITAL DU PATIENT

PA
TI

EN
T

Etape 1

Je cherche sur Google des 

informations sur les 

traitements

…Je cherche des 

informations

✓ Site institutionnel

✓ Portail/média santé 

avec forum

Etape 2

…J’échange et je me 

tiens au courant

Etape 3

…je recherche des 

informations sur le 

traitement X

forums

Et je découvre le traitement X

Media 

Grand public

✓ Site institutionnel

✓ Portail/média santé

Je cherche sur Google des 

informations axées sur le 

traitement X

✓ Media

✓ grand public

Etape 4 

…je témoigne

Pages d’associations

forums

Pages d’associations

et de média

Modéliser le parcours digital du patient revient à collecter les traces numériques des patients 
(données publiques) pour comprendre les points de contact incontournables sur une maladie.
Une stratégie digitale pertinente consistera ensuite à se déployer aux bons endroits.
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LA PHARMACOVIGILANCE DIGITALE

Des outils spécifiques pour 

collecter l’info dans tous les 

espaces du web et générer les fiches 

avec envoi sécurisé. 

Des méthodes pour qualifier l’information 

(PV ou non, à risque ou non, impact 

nocebo…) et savoir quand agir

Les cas de pharmacovigilance digitale peuvent représenter jusqu’à 30% de l’ensemble des cas de 
PV liés au médicament
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LA PHARMACOVIGILANCE DIGITALE

Exemple du Spasfon®, 10 900 mentions par an, 4,2% de cas relevant de la PV mais une grande variété de sources 

La variété des réseaux d’expression à disposition des patients et leur spécificité (pseudo ou non, 
image ou non, fil de discussion ou non…) crée de nouveaux formats de remontée

Twitter : 38 %

Forums : 45 %

Facebook : 2 %

Blogs : 10 %

Instagram : 2 %

YouTube : 2 %
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LA PHARMACOVIGILANCE DIGITALE

Exemple du Dafalgan-Codéine®, 38 000 mentions par an, 3,3% de cas relevant de la PV mais une grande disparité d’événements 
relevés par les patients 

Seule la pharmacovigilance digitale permet de capter l’expression spontanée des patients, parfois 
même inavouable à un professionnel de santé 

3%
3%
3%
3%
3%
3%
3%
3%
3%

6%
6%

9%
15%

27%
41%

Sueurs
Sommeil important

Hallucinations
Vertiges

Battements de cœur irréguliers
Colique
Chutes

Evanouissements
Mésusage - Erreur de prise

Nausées
Usage récréatif

Mélange avec d'autres médicaments
Surdose

Addiction
Inefficacité / Manque d'efficacité
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LA PHARMACOVIGILANCE DIGITALE

✓Des mentions du Doliprane® devraient faire l’objet d’une fiche de 
Pharmacovigilance0,74%

Exemple du Doliprane, 157 000 mentions par an, seulement 1% de fiches relevant de la PV mais une pétition sur la version pédiatrique ! 

Le faible ratio concernant la pharmacovigilance ne préserve pas d’une crise potentielle. Ecouter 
l’opinion, c’est détecter tout signal faible à risque !
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CONCLUSION
Ignorer les patients, ne pas s’intéresser à leurs modes d’information et de 
communication actuels est, in fine, un modèle perdant pour tout le monde

• LES PATIENTS, paradoxalement mal informés et dont la « parole » sur des effets indésirables non 

détectés n’est pas entendue

• LES PROFESSIONNELS DE SANTE « de proximité » (médecins, pharmaciens…) sur lesquels 

peut se répercuter la défiance généralisée de l’opinion envers la science et la médecine

• LES EXPERTS SCIENTIFIQUES en laissant développer les thèses irrationnelles, les mouvements 

de panique, ce qui laisse le champ libre sur le web aux experts auto-proclamés et autre 

« charlatans »

• LES INSTITUTIONS qui se retrouvent accusées de collusion, mises en porte-à-faux au risque 

d’être dévalorisées dans leur statut par rapport à leurs recommandations officielles 

La pharmacovigilance digitale sera sans doute un jour une obligation légale. 
S’intéresser au parcours digital du patient est d’ores et déjà une opportunité !
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Merci de votre attention !
@CFaillet


