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« Je que nous sommes, Nous que je suis »  

Hégel1 

 

 
1 « Ich, das Wir, und Wir, das Ich ist » Hegel (1807) traduit par Balibar (2015). Autre traduction : "Un Moi qui 

est un Nous, un Nous qui est un Moi". 
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Résumé 
 

Alors que les individus aspirent à davantage de participation directe aux prises de décision les 

concernant individuellement et collectivement, et que le système de santé est traversé par 

dôintenses d®bats, ce travail doctoral propose une meilleure compr®hension de lôempowerment 

individuel et collectif des patients chroniques. Lôempowerment individuel se présente comme 

un parcours initiatique qui métamorphose un individu vulnérable en une personne résiliente, 

consciente de ses fragilit®s, mais en capacit® de les d®passer par lôacquisition de savoirs et par 

lôadaptation de ses comportements. Cet empowerment individuel ou psychologique est, selon 

la th¯se d®fendue ici, le premier niveau dôun processus beaucoup plus large qui se poursuit 

par lôadh®sion ¨ un groupe de pairs et se prolonge dans des dynamiques collaboratives et de 

transformations sociétales. 

La revue de littérature multidisciplinaire menée en sciences humaines et sociales clarifie la 

notion d'empowerment et montre que sa dimension collective a longtemps été éludée en 

marketing. Or, les deux études qualitatives exploratoires confirment le caractère expansif et 

multi-niveaux de lôempowerment. La première étude, fondée sur quatre entretiens menés 

aupr¯s dôexperts, recense les besoins non satisfaits des patients et les sp®cificit®s des 

stratégies communautaires. Elle livre un premier mod¯le de processus dôempowerment. Cette 

analyse se poursuit par une netnographie conduite sur un forum de patients souffrant de la 

thyroïde. Le suivi de vingt-et-un dôentre eux r®v¯le les caract®ristiques individuelles qui 

favorisent lôengagement des patients et les ressources communautaires qui augmentent la 

puissance du groupe. Lôanalyse de leur historique fait appara´tre un niveau intermédiaire au 

cours duquel un demandeur inquiet et centré sur ses problèmes se transforme en un patient 

altruiste, aidant ses pairs. Enfin, la comparaison des résultats entre les deux études fournit une 

compréhension systémique du processus. Lôempowerment est considéré en tant que trajectoire 

en quatre phases, individuelle, communautaire, collaborative et sociétale.  

Cette recherche inspirera les acteurs de sant® d®sirant revisiter la d®mocratie sanitaire ¨ lôaune 

des besoins et capacités des patients et de leurs communautés. Ce renouvellement pourra 

prendre plusieurs formes comme la cr®ation dôespaces sociaux dô®coute, dôintelligence et 

dôexpertises collaboratives ou le d®ploiement de dispositifs participatifs de co-conception de 

projets et de gouvernance partagée avec des professionnels formés à ces enjeux. 

 

Mots clés : santé, patient, empowerment, démocratie, netnographie, associations, réseaux sociaux
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Abstract 

 

While people aspire to more direct participation in decision-making concerning them, 

individually and collectively, and while the health system is still undergoing intense debate, 

this doctoral reseach offers a better understanding of chronic patients' empowerment, together 

individual and collective. 

Individual empowerment reminds an initiatory journey that changes a vulnerable patient into a 

resilient person, aware of his weakness, but able to overcome it by acquiring knowledge and 

adapting his behavior. This individual or psychological empowerment is, according to this 

thesis, the first level of a much broader process that expands through membership in a group 

of peer and extends into collaborative dynamic and societal transformations. 

The multidisciplinary literature review conducted in social sciences clarifies the notion of 

empowerment and shows that its collective dimensions has long been evaded by marketing. 

However, the two qualitative exploratory studies confirm the expansive and multilevel nature 

of empowerment. The first study, based on four expertsô interviews, identifies the unmet 

needs of patients and their communities strategies. It delivers a first model of empowerment 

process. The following study, a netnography of an online community of patients with thyroid 

deseases improve the first analysis. The focus on twenty-one of them reveals the individual 

characteristics that promote patientôs commitment and the community resources that increase 

the group power. Their progression on the forum shows also the existence of an intermediate 

level, in which a troubled and stressed applicant becomes an altlruistic patient, helping his 

peers. Finally, a comparison of results between the two studies provides a systemic 

understanding of the process. The result is a new conceptual and theoretical model of 

empowerment as a trajectory in four phases, individual, community, collaborative and 

societal. 

This research will inspire health actors wishing to revisit democracy based on patients and 

communitiesô needs and abilities. This renewal can take several forms, such as the creation of 

new social listening spaces, new collaborative expertises, or the introduction of participative 

co-design projects and shared governance mechanisms with trained professionals 

 

Keywords: health, patients, empowerment, democracy, netnography, associations, social 

networks 
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Introduction  générale : Présentation de la recherche doctorale et 

de ses enjeux 
 

 « L'empowerment sera certainement l'un des th¯mes importants dans lôhistoire de lô®conomie 

au cours du prochain siècle » annonçait Malone en 1997. Sa pr®diction sôest v®rifi®e. De 

janvier 2000 à janvier 2019, plus de 150 000 publications sur lôempowerment ont été indexées 

sur Ebsco et Wiley contre seulement 23 000 entre 1960 et 19992. En quelques années, 

lôempowerment est devenu un concept universel repris dans nombre de disciplines et sous 

toutes les latitudes. 

Tout a commencé avec les sciences de lô®ducation. Le pédagogue brésilien, Paulo Freire 

(1921-1977), a désigné lôempowerment comme une m®thode dô®ducation active lib®rant la 

conscience des opprimés. Lôattrait pour ce concept dô®mancipation individuel et collectif a 

séduit les tenants de la psychologie communautaire (Rappaport, 1981). Cette démarche visant 

à reprendre en main son destin a par la suite inspiré les travailleurs sociaux notamment ceux 

qui interviennent auprès des minorités afro-américaines (Solomon, 1987). Il a guidé le 

contenu des programmes de développement mondiaux, dédiés aux femmes (UNIFEM, 

2000)3, et ceux des ONG installées dans les pays émergents (Sen, 1988). Ce concept a été 

décliné dans lô®cotourisme. Ses soutiens ont plaidé pour que tout projet, depuis le stade de la 

faisabilit® jusqu'¨ sa mise en îuvre, soit guidé par les voix et préoccupations de la population 

locale (Scheyvens, 1999). En politique de la ville, lôempowerment a posé la question du 

pouvoir à travers la capacité des groupes domin®s ¨ sôorganiser, ¨ sôautod®terminer et ¨ peser 

sur les décisions qui concernent le quartier, le pouvoir politique et administratif (Bacqué et 

al., 2006). Dans le monde de lôentreprise, lôempowerment est associé aux stratégies 

dôimplication des employés dans les décisions qui affectent leur travail (Kular, 2008). De la 

même manière, dans les relations clients, il désigne la possibilité qui leur est faite dôaffirmer 

leurs propres choix et de prendre des décisions à partir de leurs besoins (Wright et al., 2006). 

Il  est donc intéressant de noter que ce terme initialement synonyme de pouvoir conquis par 

ceux qui en ont le moins, a perdu sa dimension libératrice en pénétrant dans les sciences de 

gestion pour sôapparenter ¨ une forme de délégation encadrée (Pires, 2006) accordée par 

lôentreprise à des individus et non plus à des groupes, à des consommateurs et non pas à des 

citoyens.  
 

2 Requête au 24 avril 2019. 
3 Fonds de développement des Nations unies pour la femme (UNIFEM) qui rel¯ve de lôONU et est associé au 

Programme des Nations unies pour le développement. 
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La profusion de références dans des disciplines aussi variées, loin de conforter ce concept, a 

rendu son positionnement ambigu (McShane et al., 2015) et son sens ambivalent. 

Aujourdôhui, lôempowerment inspire des positions antagonistes tout particulièrement sur la 

nature du pouvoir, accordé ou conquis, et sur son périmètre, circonscrit par lôentreprise ou 

bien plus vaste, englobant un projet de société. Ainsi, un célèbre éditeur de logiciel se saisit 

du concept et en fait sa devise « Empower every person » quôil décline en une formule globale 

« When technology empowers each of us, it empowers all of us »4. La technologie devient une 

figure prométhéenne moderne qui octroie de nouveaux pouvoirs aux hommes, une puissance 

de connexion accrue, la capacité de devenir des donneurs dôordres bancaires, des reporters du 

quotidien, des animateurs de réseaux sociaux. Simultanément, de lôautre côté de la planète, 

une autre conception plus subversive de lôempowerment est retenue par lôaile f®minine du 

comité national australien des Nations Unies qui signe une vidéo ayant pour titre « Empower 

a woman, empower a Nation »5, pr¹nant lôid®e que lôempowerment féminin est une clé pour 

lô®panouissement et le d®veloppement dôun pays.  

Ces communications illustrent la diversité des interprétations. Lôempowerment apparait tour à 

tour comme la transmission dôune aptitude par une organisation dominante à un acheteur afin 

dôaccro´tre son pouvoir dôagir. Par ce mouvement « Top down », les d®tenteurs dôune avancée 

technologique délèguent de nouvelles facultés à un client et lôam¯nent ¨ devenir coproducteur 

de sa propre solution digitaleé et parallèlement, ils organisent sa dépendance à son 

fournisseur. En sens inverse, lôempowerment « Bottom up » caractérise la conquête du 

pouvoir par des populations vulnérables qui, partageant un même sentiment dôinjustice et de 

soumission, sôunissent pour sô®manciper, faire reconna´tre leurs droits de citoyennes eté 

transformer la société.  

Etudier lôempowerment, côest tout dôabord constater lôampleur du sujet théorique. Côest dans 

le même temps observer quôune notion universelle, entr®e dans le langage commun, peut 

définir des stratégies opposées selon le rapport de force considéré. Côest alors tenter de cerner 

au plus près ce concept transdisciplinaire. Côest ensuite recueillir la parole des acteurs pour 

comprendre les stratégies ̈ lôîuvre. Côest apprécier lôimpact de ces dynamiques sur les 

relations commerciales et sur les constructions sociales. Côest ¨ nouveau revenir sur le terrain 

pour préciser ses premières conclusions et apprendre à discerner les déterminants, vecteurs de 

 
4 https://www.microsoft.com/en-us/empowering/  - recherche du 24/02/2019. 
5 Empower a woman, empower a nation 2017 - United Nation Women Slogan du comité national australien mis 

en scène dans une video postée sur https://www.youtube.com/watch?time_continue=1&v=xwhPfIMyne0  

dernière consultation, le 19 juillet 2019. 

https://www.youtube.com/watch?time_continue=1&v=xwhPfIMyne0
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transformation. Côest enfin tirer parti de cette complexité pour proposer des pistes nouvelles 

dans un champ très particulier, celui de la santé et dans un registre très sensible, celui de 

lôempowerment du patient vivant avec une maladie chronique et sa communauté. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ce document pr®sente un travail doctoral qui sôest d®roul® sur quatre ann®es, de 2015 à 

2019, au sein du laboratoire de recherche en management, Orléans / Tours (Vallorem). 

Il prend la forme dôune th¯se par articles. 
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1- Les enjeux de la recherche doctorale 
 

Encouragé par les instances internationales (OMS6 UN Women7) et nationales (Ministère de 

la santé8), lôempowerment est devenu un enjeu pour le développement des pays et pour la 

performance des systèmes de santé notamment dans les démocraties sanitaires avancées. Mais 

de quel empowerment parle-t-on ? La litt®rature distingue lôempowerment individuel et 

collectif.  

 

Si lôefficacit® de lôempowerment individuel est désormais attestée, il nôen va pas de m°me 

pour lôempowerment collectif. En 1986, dans sa Charte dôOttawa, lôOMS pr®sente 

lôempowerment du patient comme une condition du succès de la promotion de la santé, 

insistant sur la nécessité de « renforcer la capacité que les individus et les collectivités ont 

dôagir sur les déterminants de leur santé, pour améliorer celle-ci ». Une vingtaine dôann®es 

plus tard, lôOMS d®montre la corr®lation entre lôaccroissement de lôempowerment individuel 

et le gain en santé. Mandatée par lôOMS, Wallerstein (2006) a recherché les preuves de 

lôefficacit® de lôempowerment sur lôam®lioration de la sant®. A partir dôune revue de 

littérature de plus de deux cent cinquante publications internationales, elle a pu confirmer que 

le patient empowéré améliore son état de santé et accède à une meilleure qualité de vie. Un 

patient qui comprend ce qui se passe dans son corps et les soins quôil va recevoir, rend le 

traitement et le travail des médecins plus efficaces et se porte mieux. Le bénéfice individuel 

se traduit principalement par une « amélioration de lôefficacit® des prises de décision 

 
6 « Il est crucial dôempow®rer les citoyens, les consommateurs et les patients pour améliorer les indicateurs de 

santé individuels, la performance du système de santé et la satisfaction des patients. La voix de la société civile, 

incluant les individus et les organisations représentant les patients, les jeunes et les personnes âgées est 

indispensable pour sensibiliser aux cons®quences de lôenvironnement, des modes de vie, de lôusage de produits 

nocifs sur la sant® et aux lacunes portant sur la qualit® et lôorganisation du syst¯me de sant®. Cet empowerment 

est également essentiel pour faire émerger de nouvelles idées. » Extrait p 15 du rapport « Santé 2020 : un cadre 

politique européen et une stratégie pour le 21ème siècle ï Copenhague : Bureau régional de l'OMS pour 

l'Europe » ; 2013  (http: //www.euro.who.int / __ data / assets / pdf_file / 0011/199532 / Health2020-Long.pdf? 

ua = 1 - consulté le 9 juin 2019. 
7 The United Nations Entity for Gender Equality and the Empowerment of Women - 

https://www.un.org/youthenvoy/2013/07/un-women-the-united-nations-entity-for-gender-equality-and-the-

empowerment-of-women/ - consulté le 8 juin 2019. 
8«  Favoriser lôautonomie et la participation des usagers par des démarches innovantes dôaccompagnement et 

dô®ducation pour la sant® (d®marches de renforcement des capacit®s (ç empowerment è) et dô®ducation 

thérapeutique, mobilisation des technologies e-santé, démarches de type patient/usager « expert », médiateur de 

santé pair, accompagnement de lôobservance) » - Extrait p 69 - Stratégie nationale de santé 2018-2020 ï 

Ministère des solidarités et de la santé - https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/dossier_sns_2017_vdef.pdf - 

consulté le 9 juin 2019.   

https://www.un.org/youthenvoy/2013/07/un-women-the-united-nations-entity-for-gender-equality-and-the-empowerment-of-women/
https://www.un.org/youthenvoy/2013/07/un-women-the-united-nations-entity-for-gender-equality-and-the-empowerment-of-women/
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/dossier_sns_2017_vdef.pdf
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individuelles et de la gestion des complications de la maladie et de lôadoption de 

comportements plus favorables à la santé ».  

Lôempowerment augmente le niveau de satisfaction du patient. Gr©ce ¨ lôempowerment, celui-

ci rompt avec la spirale n®gative cr®®e par la maladie et faite dôali®nation, de sentiment 

dôincapacit®, de d®pendance et de solitude (Aujoulat et al., 2008). Comprenant mieux les 

symptômes et leurs traitements, il  arrive à reprendre le contrôle de sa vie. Ces gains 

psychologiques sôaccompagnent dôune mont®e en connaissance, en compétence et en 

autonomie (Bodenheimer et al., 2002. Burlingame et al., 2003, Winicki, 2007, Aujoulat et al. 

2008, Rains et al., 2009, Wicks, 2010, Chiu YC et al., 2013, Bibault et al., 2016, 

Smailhodzic, 2016).  

Dôautres avantages individuels ont été révélés par des études telles que la diminution des 

risques et des événements indésirables (Bodenheimer et al., 2002). Ainsi il est démontré que 

le patient « empowéré » crée un niveau de sécurité supplémentaire en prévenant, détectant et 

corrigeant certains oublis ou erreurs des soignants (Bibault et al., 2016). De ce fait, il évite 

des aggravations pouvant entraîner des hospitalisations et un surcoût pour le système de santé. 

La gestion éclairée de la maladie réduit le taux de non-respect des ordonnances qui sô®l¯ve ¨ 

30% chez les patients chroniques (Winicki, 2007), de complications et de surconsommation 

médicale9.  

Au-delà des enjeux sanitaires, lôempowerment du patient a aussi un impact économique 

positif puisquôil tend ¨ limiter les recours aux services hospitaliers et aux consultations. Cette 

appropriation du traitement qui rel¯ve ¨ la fois du savoir et des pratiques montre tout lôint®r°t 

du rôle actif du patient (Coutelle-Brillet et al., 2016) et donc de son empowerment. 

 

Plus rares10 sont les recherches consacr®es ¨ lôempowerment collectif qui caractérise la 

transformation dôun groupe en puissance r®f®rente, influente et r®formatrice (Rabeharisoa et 

al., 2002, McCorkle et al., 2008, Tanis, 2008, Yan, 2010, Bartlett, 2011, Qiu et al., 2011, Oh 

et al., 2012, Loane, 2013). Or la compréhension de lôempowerment collectif sôav¯re cruciale 

pour saisir lô®volution du rapport ¨ la maladie chronique et ses enjeux politiques et sociétaux. 

Vécue dans lôisolement comme une infortune stigmatisante, la maladie chronique peut aussi 

 
9 World Health Organisation. Adherence to long-term therapy : evidence for action. 2003 - URL: 

http://whqlibdoc.who.int/publications/2003/9241545992.pdf - 20/07/2018. 
10 Une requête sur google scholar montre que les termes « psychological » patient empowerment sont identifiés 

dans 51 500 références académiques tandis que les termes « collective » patient empowerment renvoient à moins 

de la moitié de résultats 22 100 - requête effectuée le 10 juin 2019. 

 

http://whqlibdoc.who.int/publications/2003/9241545992.pdf
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°tre consid®r®e comme un vecteur dôengagement au sein dôune communaut® solidaire. Elle est 

alors appréhendée comme une expérience collective identitaire (Brown et al., 2004), à 

lôorigine de la création de mouvements sociaux qui se confrontent à lôordre établi (Herzlich, 

1995), dominé par la science et la technocratie. Traités mais pas guéris, des millions de 

patients11 éprouvent les limites de la médecine, les carences, les retards et les 

dysfonctionnements de lôorganisation des soins. Ne voulant plus subir seuls les contraintes 

liées à leur maladie, ils se regroupent pour échanger leurs expériences, trouver des solutions et 

faire pression afin de transformer les règles sociales et politiques. Mais comment sôarticule 

cette dynamique ? La question est peu renseignée dans la littérature qui pêche par un manque 

de travaux sur le passage de lôempowerment individuel au stade collectif et sur les interactions 

entre ces deux niveaux. Pour pallier cette lacune, cette thèse propose un nouveau modèle 

dôanalyse des dimensions de lôempowerment et fournit une connaissance plus fine des 

d®terminants qui facilitent la transition dôun niveau ¨ un autre. Ces apports sont repris dans les 

deux articles et les trois communications qui figurent en annexe page 180. Une partie de ces 

contributions se rapporte aux deux études empiriques et fournit des éléments de réponse 

concrets sur les diff®rentes ®tapes de lôempowerment collectif et sur les facteurs facilitant la 

montée en compétence et en influence des patients. Dôautres proposent un enrichissement de 

lôapproche de lôempowerment en marketing ¨ partir dôune revue de litt®rature 

multidisciplinaire. Lôensemble de cette production aide ¨ considérer le concept 

dôempowerment dans sa globalité. 

2- Le contexte dôapplication 
 

Le contexte français offre un cadre propice à lôempowerment du patient et à la reconnaissance 

de ses droits. En France, les relations soignants-soignés ont été impactées par deux facteurs, 

les scandales sanitaires et lôessor de la d®mocratie en sant®12.  

Depuis les années 80, « les affaires », le sang contaminé, les hormones de croissance, le 

Lévothyrox® entachent le prestige des spécialistes, détenteurs traditionnels du savoir. Leur 

 
11  Entre 15 à 20 millions de français sont atteints de maladies chroniques principalement le diabète, le cancer, 

lôinsuffisance r®nale, les troubles psychiatriques, le VIHé selon France Assos Santé https://www.france-assos-

sante.org/2017/05/26/un-guide-a-lintention-des-personnes-malades-chroniques/ - consulté le 10 juin 2019. 
12 Les expressions « démocratie sanitaire » et « démocratie en santé », bien que très voisines, renvoient à des 

approches distinctes. Le terme sanitaire fait davantage référence au secteur du soin tandis que la notion de santé 

inclut les dimensions sociales et médico-sociales des prises en charge. « La « démocratie sanitaire », terme légal 

qui a servi de référence aux pouvoirs publics depuis plus de quinze ans, est appelée à évoluer dans une 

acception plus large et transversale vers la « démocratie en sant® è, une faon de penser le parcours de lôusager 

au-delà de tout cloisonnement » (Lefeuvre et al. , 2018). Dans cette thèse, les deux expressions sont employées 

indifféremment. Voir la définition de démocratie sanitaire p22 

https://www.france-assos-sante.org/2017/05/26/un-guide-a-lintention-des-personnes-malades-chroniques/
https://www.france-assos-sante.org/2017/05/26/un-guide-a-lintention-des-personnes-malades-chroniques/
https://www.presses.ehesp.fr/auteur/lefeuvre-karine/
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discours a perdu en crédibilité et légitimité. Leurs avis désacralisés éveillent désormais une 

certaine d®fiance dans lôopinion publique pour laquelle les preuves scientifiques ne 

sôimposent plus comme des v®rit®s intangibles. « En m®decine, trop dôexperts spécialisés, 

professeurs des h¹pitaux, ont accompagn® sans r®serve suffisante le marketing de lôindustrie 

pharmaceutique, y compris pour des médicaments secondairement retirés du marché. Ce 

faisant, ils ont contribué à décrédibiliser les experts spécialistes » (Grimaldi, 2010). Le 

patient et ses représentants ont pris conscience des lacunes du système. Ils ont appris à 

défendre leurs droits et ont à leur actif des avancées reconnues. « Côest aujourdôhui un fait 

acquis, ce ne sont pas les acteurs politiques (même les plus progressistes), ni les 

professionnels de la santé (même les plus progressistes) qui ont introduit de leur propre 

initiative les réformes décisives que nous avons connues depuis vingt ans » rappelle Pierre 

Lascoumes, pr®sident dôhonneur du Collectif Interassociatif sur la Sant® (CISS) aujourdôhui 

remplacé par France Assos Santé13.  

Rassemblés sous la bannière de la démocratie en santé, les droits individuels et collectifs des 

patients correspondent aux droits fondamentaux que possède toute personne14 auxquels 

sôajoutent les droits sp®cifiques que conf¯re la qualit® dôusager du syst¯me de sant® ¨ savoir : 

le droit de choisir lô®tablissement qui le traitera, le droit ¨ lôinformation, ¨ lôacc¯s direct aux 

informations de santé le concernant, le droit de refuser les traitements ou dôen demander 

lôinterruption, de d®signer une personne de confiance, de r®diger des directives anticipées 

pour faire connaître ses souhaits de fin de vie, de demander la réparation des accidents 

médicaux. Quant aux droits collectifs, ils portent sur la représentation nationale, régionale et 

locale des usagers par lôinterm®diaire de leurs associations aux instances de décision des 

®tablissements de sant®, des agences sanitaires, des Caisses nationales dôAssurance Maladie, ¨ 

la Conférence Nationale de santé. La loi leur reconnait aussi la capacit® dôester en justice et de 

mener des actions de groupe15. Un grand nombre de ces droits ont été promulgués par la loi 

du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 

Avant dô°tre inscrits dans la loi, ces droits individuels et collectifs étaient hier encore des 

revendications portées par des collectifs16, partageant les mêmes convictions et une même 

 
13 http://www.leciss.org/qui-sommes-nous/nos-positions 
14 non-discrimination, dignité, respect de la vie privée, secret portant sur les informations personnelles du 

malade, respect du secret médical, soulager la douleur et vivre dignement jusquô¨ la mort, protection de la santé, 

droit de recevoir les soins les plus appropriés à son état. 
15 loi de modernisation du système de santé du 26 janvier 2016. 
16 En 1998, les premiers états généraux des malades atteints de cancer organisés par la Ligue contre le Cancer 

avaient inspir® lôann®e suivante les ®tats g®n®raux de la sant® du 19 mars 1999 puis la loi de 2002 consacrant les 

droits des malades. 
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volont® de d®fendre les malades contre lôostracisme ou à une injustice. « Lutter contre le sida, 

côest apprendre aux malades ¨ instaurer un dialogue ¨ part ®gale avec le m®decin, à leur 

donner les chances de pouvoir choisir leurs traitements et leurs destins »17. Ces évolutions 

législatives sont le fruit de leurs mobilisations et de lôattention accord®e par les 

gouvernements et les législateurs à leurs réclamations. Elles se sont déroulées au début des 

années 2000, à une ®poque o½ le terme dôempowerment nô®tait pas entr® dans les discours.  

 

Aujourdôhui, lôempowerment fait partie du lexique de la santé. Un colloque lui a été consacré 

en présence de la ministre des solidarités et de la santé en 2018. Lors de cette rencontre dédiée 

¨ lôempowerment et lô®ducation th®rapeutique, Agnès Buzyn a reconnu dans son discours que 

lôempowerment, au sens de ç pouvoir dôagir è, nô®tait pas seulement un besoin du patient, 

mais aussi une nécessité pour le système de santé. Elle souhaitait que la démocratie sanitaire18 

aille au-delà de la nécessaire représentation des patients dans les instances et formulait le vîu 

quôils soient considérés comme des « partenaires indispensables de chaque instant, des co-

auteurs de leur prise en charge, des experts de leur propre santé ». Alors que se renforcent et 

sô®largissent les droits des patients et que sôaffirment le r¹le et la place de leurs repr®sentants 

au sein des organes de décision, il est surprenant que peu dô®tudes sôint®ressent au processus 

collectif dôempowerment des patients et que soient encore privilégiées les réflexions sur 

lôempowerment individuel. 

3- Les lacunes des recherches actuelles, lôempowerment collectif une voie à 

explorer 
La plupart des publications sôattachent ¨ d®montrer lôint®r°t dôune participation active du 

patient dans son traitement et ses soins. Les b®n®fices sôapprécient en termes de qualité de 

vie, dôam®lioration de lô®tat de sant® (Burlingame et al., 2003, Rains et al., 2009, Wicks, 

2010, Chiu YC et al. 2013, Smailhodzic, 2016), dôapport psychologique (Uden-Kraan et al., 

2016), dôestime et de confiance en soi et en gain de connaissances (Boudier et al., 2012).  

 
17 Bienvenue à Act up 1994- document réalis® par lôAssociation pour se présenter. 
18 Selon les agences régionales de santé, « la démocratie sanitaire est une démarche qui vise à associer 

lôensemble des acteurs du syst¯me de sant® dans lô®laboration et la mise en îuvre de la politique de sant®, dans 

un esprit de dialogue et de concertation ». La démocratie sanitaire française reconnait aux usagers du système de 

santé des droits individuels et collectifs qui se retrouvent dans des lois de référence : la loi du 4 mars 2002 dite 

loi Kouchner dont le titre II sôintitule Démocratie sanitaire. Ce texte a été complété par la loi du 22 avril 2005 

sur les droits des malades en fin de vie puis par la loi de modernisation de notre système de santé de 2016-   

https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-sanitaire-10 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000031912641&categorieLien=id 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015 

consultés le 12 juin 2019. Se reporter aussi la définition de démocratie en santé p20 

https://www.ars.sante.fr/quest-ce-que-la-democratie-sanitaire-10
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000031912641&categorieLien=id
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015
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Pour pr®ciser les bienfaits de lôempowerment individuel du patient, de nombreuses échelles de 

mesure ont été construites (tableau 1). Dans leur revue de littérature, Cyril et al. (2016) en ont 

étudié une vingtaine. La plupart des items concernent le développement personnel du patient. 

Son empowerment est évalué en fonction de sa perception et de son contrôle sur sa maladie 

(auto-conscience), de ses connaissances et de ses compétences (auto-efficacité), de sa capacité 

à prendre des décisions ou à les négocier avec les soignants (auto-détermination) (Ben Ayed 

et al., 2016), de sa volonté dôaffirmer son identité, sa singularité, en toute indépendance 

(agency) (Botti et al. 2011), de sa capacité à grandir à travers lô®preuve (résilience)19 

(Michallet et al., 2014).  

 

 

Rogers (1997) 

 

 

Cyril et al. (2016) 

 

 

Health Education Impact 

Questionnaire (heiQ) 

  

1. sentiment dôestime, 

dôauto-efficacité 

2. sentiment de pouvoir 

vs impuissance 

3. sentiment dôactivisme 

communautaire et 

dôautonomie 

4. sentiment 

dôoptimisme et de 

contr¹le sur lôavenir 

5. sentiment de juste 

colère. 

1. apprentissage, 

2. contrôle 

3. compétence 

4. participation 

5. auto-détermination 

6. pouvoir 

7. estime de soi 

8. auto-capacité 

9. identité 

10. groupe de défense 

11. affirmation de soi 

12. motivation 

13. efficacité politique 

14. leadership 

15. relations positives. 

1. engagement positif et actif 

dans la vie  

2. comportements favorisant la 

santé 

3. acquisition dôhabilet®s et de 

techniques 

4. attitudes et approches 

constructives  

5. autosurveillance et le 

discernement  

6. navigation dans les services 

de santé 

7. intégration sociale et soutien,  

8. bien-être émotionnel. 

 

 

 

 

Tableau 1- Les ®chelles de mesure de lôempowerment du patient 

 
19 Ces notions sont explicitées en p103 
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Comme le démontrent les items reportés dans ce tableau, les chercheurs privil®gient lôaspect 

individu-centr® de lôempowerment au détriment de la dynamique collective (items inscrits en 

rouge).  

Le patient est principalement considéré comme une personne isolée, dépendante et centrée sur 

elle-même, plus ou moins habile dans la gestion de sa maladie et la compréhension des 

indications thérapeutiques. Dans ces échelles, priment lôacquisition de comp®tences et le 

sentiment de contrôle. Tandis que lôempowerment collectif est ciblé à la marge à travers le 

sentiment dôactivisme communautaire, le groupe de d®fense, lôefficacit® politique et le 

leadership. Dans dôautres publications, il est aussi question dôentraide (Bartlett, 2011), de 

partage dôexpérience dans lôaugmentation des connaissances individuelles et collectives et de 

leur impact sur le rééquilibrage des relations avec les professionnels de santé (Oh et al., 

2012).  

Or lôexpansion des réseaux sociaux et des forums (Tanis, 2008) oblige à reconsidérer les 

dimensions de lôempowerment collectif. Sur ces plateformes, la cohésion du groupe, la 

création et le partage des savoirs jouent un rôle décisif (Rabeharisoa et al., 2002).  

Des chercheurs ont même démontré les vertus thérapeutiques des forums. McCorkle et al. 

(2008) soulignent le rôle important du soutien émotionnel dans la prévention des 

conséquences du stress, dans un ressenti plus positif des patients concernant leur situation 

(Qiu, 2011), dans lôam®lioration de leur ®tat de sant® (Yan, 2010, Qiu et al., 2011), et de leur 

®quilibre de vie gr©ce ¨ la constitution dôune communaut® virtuelle de substitution (Loane, 

2013). Le forum dote le groupe de capacités nouvelles dans la maîtrise ou la création 

dôapplications innovantes dôauto-suivi des paramètres de santé (m-santé, e-santé). Cette 

montée en compétence et en autonomie inspire une approche plus participative et impliquante 

de lô®ducation thérapeutique (Tourette-Turgis, 1996 ; Goulinet-Fite, 2014). En effet, la 

combinaison de composantes affectives et cognitives débouche sur une pédagogie particulière 

qui intègre la conversation et le débat collectif. 

Dans cette perspective, une question dôint®r°t m®rite dô°tre soulev®e concernant les modalités 

de passage dôun empowerment individuel à un empowerment collectif. Mais là aussi, rares 

sont les travaux qui abordent ce point. Ces deux niveaux ont même été, un temps, opposés. 

Ainsi Riger (1993) notait que les situations favorables à une mobilisation collective 

r®sultaient dôune interd®pendance de personnes impuissantes individuellement. Et 

quôinversement, le pouvoir collectif ®tait r®duit d¯s lors que chaque individu disposait de 

davantage de ressources personnelles. Wentzer et al. (2013) ont mené une analyse qualitative 
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de 4 301 posts sur le portail danois sundhed.dk. Ces messages émanaient de patients atteints 

de cancer du poumon et de femmes ayant des problèmes de fertilité. Wentzer et al. ont conclu 

que lôempowerment individuel renforçait surtout la compliance, motivant chacun des 

membres à mieux suivre son traitement. Par contre il nô®tait pas possible de parler 

dôempowerment collectif car le groupe restait très conservateur. Il abordait rarement les 

alternatives en sant® et nôutilisait pas son potentiel r®formateur. Seule lôidentit® ®tait 

collective, construite autour dôint®r°ts, de besoins et dôespoirs communs. Cette conclusion se 

rapproche de celle de Fennberg et al. (1996) qui ont étudié une communauté en ligne de 

patients atteints du Sida et expliqué que leur empowerment collectif existait uniquement par 

« contagion è du fait dôune mise en r®seau avec un mouvement politique ext®rieur au groupe, 

celui des homosexuels revendiquant leurs droits. A contrario, Petric et al. (2014) ont avancé 

que le processus dôempowerment fond® sur lôinteraction communicative pouvait stimuler le 

passage dôun empowerment individuel à un empowerment collectif. Dans leurs résultats, ils 

citent la dimension collective à travers le partage d'expériences, les comparaisons entre 

membres, le sens de la communauté virtuelle et lôimplication du groupe dans un 

environnement social plus vaste. Selon les auteurs, les échanges fondés sur la compréhension 

mutuelle, la réciprocité et la sincérité favorisent une prise de conscience civique et 

lôengagement dans une action commune en vue dôexercer une influence sociale. Cette 

influence sôav¯re dôailleurs nécessaire en démocratie ; un rapport recommande une 

participation accrue des usagers au-delà du cadre de lôinformation, de la consultation et de la 

concertation, pour atteindre le niveau plus exigeant de la co-construction du système de soins 

et des politiques de santé (Compagnon, 2014)20. 

 

Jusquô¨ pr®sent, ce gain en capacités et en maîtrise du destin a été davantage étudié sur le plan 

individuel que collectif. De même, peu dô®tudes se sont intéressées aux facteurs qui favorisent 

lôexpansion de lôautonomie et du pouvoir r®formateur des patients. La recherche doctorale 

conduite ici vise ainsi à approfondir ces sujets peu explorés dans la littérature.  

 
20 Pour l'An II de la Démocratie sanitaire, rapport à la ministre des Affaires sociales et de la Santé présenté par 

Claire Compagnon en collaboration avec Véronique Ghadi, 14 février 2014, https://solidarites-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_democratie_sanitaire.pdf 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_democratie_sanitaire.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_democratie_sanitaire.pdf


 
26 

 

4-  L'objet et la démarche de la recherche doctorale 
 

La problématique générale de cette thèse porte sur la compréhension de lôempowerment des 

patients chroniques, ce processus singulier qui transforme des fragilités individuelles en force 

collective. Pour en saisir toute la richesse et la complexité, trois questions de recherche ont été 

examinées : 

1. Quelle est la nature de lôempowerment collectif ? 

2. Comment sôarticule le processus dôempowerment individuel et collectif des 

patients chroniques ? 

3. Quelles sont les variables qui favorisent le passage dôun stade à un autre ? 

Pour les renseigner, plusieurs travaux complémentaires ont été menés au cours de la recherche 

doctorale qui sôest déroulée de 2014 à 2019 (tableau 2).  

Aspects du travail doctoral 

2014 

2015 

2015 

2016 

2016 

2017 

2017 

2018 

2018 

2019 

Revue de littérature et 

détermination de la 

problématique           

1ère étude empirique           

1- Travail d'écriture 

portant sur la 1ère étude 

empirique           

Approfondissement 

théorique par une revue de 

littérature multidisciplinaire           

2- Travail d' écriture 

de la revue de littérature 

multidisciplinaire            

2ème étude empirique           

3- Travail d'écriture 

lié à la 2ème étude 

empirique           

Rédaction du document final          
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Tableau 2. Calendrier du travail doctoral 

Cette démarche de recherche sôarticule autour de 3 étapes principales. Elle débute par une 

®tude men®e aupr¯s dôexperts et se prolonge par une revue de littérature multidisciplinaire et 

une seconde étude qualitative, toutes deux débutées simultanément. Les nombreux allers-

retours entre lôinterpr®tation du terrain et le recours aux propositions th®oriques, entre le 

concret et lôabstraction, ont nourri ce travail et éclairé ses enjeux au niveau individuel, des 

communautés de patients et ¨ lô®chelle soci®tale (Figure 1) 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 1 : Déroulement de la recherche doctorale en 3 temps 

 

Première étape, étude qualitative exploratoire menée auprès de quatre experts 

 

A la suite dôune revue de litt®rature pr®liminaire, une premi¯re approche de la montée en 

compétence et en influence du patient et de sa communauté a été effectuée à travers une étude 

qualitative exploratoire. Pour saisir les différents enjeux de cette problématique, quatre 

experts, deux « sachants », un scientifique, un journaliste et deux responsables dôimportantes 

associations de patients ont été interrogés. Chacun incarne une relation différente au savoir et 

au pouvoir (Foucault, 2001). Les deux premiers, identifiés en tant que « sachants », se situent 

du côté du savoir, de sa conception et de sa transmission. Les troisième et quatrième 

interrogés sont théoriquement considérés comme des profanes, soumis à une relation de 

dépendance vis-à-vis du « pouvoir médical ». En haut de la hiérarchie, le scientifique crée le 

savoir, à partir de ses investigations et découvertes. Le journaliste détient une part de cette 

autorit®. Il traduit lôinformation complexe et hautement spécialisée afin de la rendre accessible 

¨ tous. Scientifique et journaliste pensent lôempowerment des patients à travers leurs capacités 

à comprendre leur pathologie et leurs traitements. En bas de la pyramide, les acteurs 

associatifs expérimentent une approche inverse. Autodidactes de leur maladie, ils progressent 

par tâtonnements, rencontres, et mutualisations dôexp®riences avec des patients plus 

1ère étude : Etude auprès 

des experts 

Revue de la littérature 

multidisciplinaire 

 

 

 

2ème étude : Etude auprès des forumeurs 
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chevronn®s. Ils ®changent rarement avec le scientifique ou le journaliste alors quôentre eux les 

contacts sont réguliers et fréquents. Cette proximité au long cours est propice au déploiement 

de liens de solidarité, aux conversations sans tabou et à la création de ressources inédites pour 

satisfaire des besoins dôordre pratique.  

A partir du témoignage de ces acteurs, il a été possible de développer un premier modèle de la 

progression de lôempowement qui précise les étapes individuelles et collectives. 

Lôempowerment du patient a été analysé en tant que progression vers la connaissance et vers 

la co-création de solutions. Dans cette approche, le pouvoir est acquis « par la possession de 

compétences ou de connaissances » (French et al., 1959), puis capitalisé et augmenté grâce à 

la dynamique de collaboration au sein des organisations de la société civile (Rabeharisoa, 

2013).  

 

Ce travail a fourni un début de réponse aux deux premières questions de recherche portant sur 

la nature de lôempowerment collectif et sur lôarticulation entre lôempowerment individuel et 

collectif. Il a également précisé les motivations des patients qui franchissent les différents 

paliers dôempowerment. En ce sens, il  aborde la troisième question de recherche qui vise à 

identifier les variables favorisant le passage dôun stade ¨ un autre. Les résultats montrent que 

le gain en empowerment est lié aux apports de la communauté en matière de connaissances 

(conférences, édition de guides, de supports dôinformationé) et de solutions et services co-

créés (appli, laboratoire dôinnovationsé). Cette première étape a donné lieu à une 

communication et ̈  une publication dôarticle dans une revue classée. 

 

Valorisation de la 1ère étape de notre recherche 

Des Garets V., Fayn M-G., Rivière A. (2016), Mieux comprendre le processus 

dôempowerment du patient, Journées Internationales du Marketing de la Santé, Lille. 

Fayn M-G., Rivière A., des Garets V. (2017), Mieux comprendre le processus 

d'empowerment du patient, Recherches en sciences de gestion, (2), 55-73. 

 

 

 

 

 

Un autre constat a pu être dress® ¨ lôissue de cette ®tude, ¨ savoir lôabsence de vision 

consensuelle des experts. Dôun c¹t® le scientifique et le journaliste évoquaient la 
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d®mocratisation de lôexpertise et ses limites en matière de transmission du savoir « Top 

down», de lôautre, les responsables dôassociation racontaient leur cheminement « Bottom up », 

celui dôune exp®rience singuli¯re ®prouvante qui se transformait en une mobilisation 

communautaire libératrice. Pour inscrire ces positions antinomiques dans des cadres dôanalyse 

pertinents, une revue de littérature multidisciplinaire a été initiée. 

 

Deuxième étape, la revue de littérature multidisciplinaire  

 

Les antagonismes ont été retrouvés en confrontant la conception de lôempowerment exprimée 

par la majorité des auteurs en sciences de gestion à celle des chercheurs dans dôautres 

disciplines des sciences humaines et sociales, à savoir, les sciences de lô®ducation (Freire, 

1970), la psychologie (Zimmerman, 1995), les sciences politiques et la géographie (Banducci 

et al., 2004, Bacqué et al., 2006, Mechmache, 2013), les sciences de lôinformation et de la 

communication (Mäkinen, 2006), la santé publique (Laverack, 2006). Cette investigation de 

la litt®rature sôest poursuivie en rapprochant lôempowerment des notions connexes en 

marketing. Ce travail a débouché sur une clarification du concept et sur une compréhension 

plus fine de ce phénomène particulier. En conclusion, une définition actualisée a été proposée. 

Cette deuxième étape a donné lieu à une communication et à la publication dôun second 

article dans une revue classée. 

 

Valorisation de la 2ème étape de notre recherche 

Fayn M-G. (2017), Vers une vision enrichie de l'empowerment du consommateur en 

marketing, Congrès International de lôAssociation Franaise du Marketing, Tours. 

Fayn, M. G., des Garets, V., & Rivière, A. (2019). Mieux comprendre lôempowerment du 

consommateur-Clarification conceptuelle et enrichissement théorique. Revue Française 

de Gestion, 45(278), 121-145 
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Troisième étape, netnographie sur le forum de patients "Vivre sans thyroïde"  » 

 

Le ph®nom¯ne dôempowerment a ensuite été analysé en profondeur à partir dôune ®tude 

men®e aupr¯s dôun panel de 21 patients d'une communauté en ligne de patients souffrant de la 

thyroïde et engagés dans une d®marche dôempowerment sur un forum dôaide et dôinformation.  

Sôappuyant sur la premi¯re recherche empirique auprès dôexperts qui a permis dôappr®hender 

les diff®rents niveaux dôempowerment (individuel, collectif, collaboratif et productif) (Fayn et 

al. 2017) et sur la revue de litt®rature consacr®e ¨ lôempowerment du consommateur qui a 

permis de clarifier le concept et dôactualiser sa définition (Fayn et al., 2019), la seconde étude 

qualitative exploratoire a donné lieu à une analyse en profondeur du processus 

dôempowerment et de ses dimensions collectives. La netnographie sôest focalis®e sur les 

motivations des personnes souffrant de la thyroïde qui se sont volontairement et 

b®n®volement engag®es dans un processus dôempowerment sur un forum. Le cheminement de 

21 forumeurs a été analysé, de leur entr®e jusquô¨ leur reconnaissance en tant que membres 

actifs ou leur cooptation en tant que modérateurs. Pour comprendre les enjeux du forum, ses 

orientations, son organisation et pour saisir son caractère « empowermental », certains propos 

de la présidente, publiés sur le site, ont été retranscrits.  

Pourquoi avoir choisi un forum pour ®tudier lôempowerment du patient ? Sur internet, les 

forums sont des territoires dôexpression intimes très riches où de nombreuses personnes se 

retrouvent pour se raconter, échanger des solutions, partager leurs difficultés de manière 

détaillée. Vecteurs de démocratie et dôempowerment (Urban, 2003, Larue, 2011), ces 

plateformes ont été reconnues comme un facteur dôam®lioration de la santé (McCorkle et al., 

2008). Sur ces espaces de discussion, les membres interconnectés échangent des informations 

et des ressources (Pasinato et al., 2014), librement et spontanément. Les opinions se forment à 

partir dôarguments et dôexp®riences personnelles de forumeurs. Leurs propos sont perçus 

favorablement par les visiteurs car ils émanent de pairs, n'ayant aucun intérêt direct dans la 

vente dôun bien, ni aucune vell®it® de manipuler leurs interlocuteurs (Bickart et al., 2001). Il 

®mane de lôensemble des fils de discussion, une grande empathie une volont® de sôentraider. 

La vitalit® et lôexpertise des membres génèrent une dynamique dôexpansion de leur « pouvoir 

dôagir è et de leur influence. 
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Par ailleurs, pour un chercheur en marketing, le forum repr®sente une mine dôinformations sur 

les comportements et les ressentis des consommateurs. Cette base de données est en accès 

libre, sans contrainte dôhoraires ou g®ographiques (Carr et al., 2014).  

Le forum « Vivre sans thyroïde » (VST) a été retenu parce quôil figure parmi les forums de 

patients les plus anciens et les plus complets. Fondé en 2000 à lôinitiative dôune personne 

malade, il est ant®rieur ¨ lôassociation ®ponyme créée sept ans plus tard et qui compte 

aujourdôhui 300 adhérents. Le forum est indépendant de toute société privée et veille à 

préserver cette indépendance. Sa gestion est assurée par des patients bénévoles. A aucun 

moment, il n'est question de business plan ni de revente des données -"au contraire, la charte 

stipule que ces informations ne seront divulguées à aucune tierce personne ou société sans 

votre accord"21 ï et ce principe a même empêché l'extraction informatique de lôensemble du 

corpus pour ce travail. 

Ce forum dôentraide et dôinformation est dédié aux maladies thyroïdiennes qui affectent une 

personne sur dix en France, ce qui explique en partie sa haute fréquentation. En avril 2019, il 

recevait 3 800 visiteurs/jour, principalement des personnes qui rencontrent des difficultés à se 

faire diagnostiquer et soigner (Figure 2). La majorité de ces visiteurs ne font que consulter les 

pages. Les statistiques font état de 5% à 10% d'utilisateurs inscrits pour 90 à 95% de visiteurs 

non-inscrits. Ces lurkers (personnes qui lisent mais ne contribuent pas au forum en postant 

des messages) trouvent la réponse à leur recherche et quittent le site sans laisser de 

commentaire. Seul 1% pose une question. Avec les réponses, ce sont 88 messages par jour en 

moyenne qui enrichissent le forum. La plupart de ces « posteurs » viennent dôapprendre quôils 

ont une maladie ou quôils doivent se faire op®rer de la thyroµde ou constatent que leur 

traitement ne se passe pas comme pr®vu. Souvent, lô®pisode aigu est de courte durée. Par la 

suite, leur ®tat va se stabiliser ou sôam®liorer et nombreux sont ceux qui quittent alors le 

forum. Ces personnes sont accueillies et conseillées par une équipe de modérateurs. Ces 

volontaires engagés au quotidien sur le site réalisent en parallèle un travail de fond de 

suppression de trolls ou de chasse aux fake news. Le forum se distingue aussi par une 

architecture et des fonctionnalités didactiques, ses 485 000 messages sont classés en 54 305 

fils de discussions répartis en grandes thématiques correspondant aux principales maladies de 

la thyroïde. Cette constellation de récits de personnes fragilisées par la maladie et de soutiens 

désintéressés et éclairés donne une illustration de ce quôune intelligence collective 

bienveillante peut apporter de meilleur au monde digital. 

 
21 Extrait de la Charte du forum - Disclaimer - https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-

thyroide.net/phpBB/ftopic939.php - consulté le 07 septembre 2019. 

https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic939.php
https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic939.php
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Figure 2 ï Forum « Vivre sans thyroïde », données repères au 01/04/2019 

Le forum promeut lôempowerment des patients. Conscients de la complexité du sujet et des 

situations, les responsables ont le souci de se tenir toujours informés des innovations en 

participant à des conférences, symposiums, congrès. Ils ont pris lôhabitude de r®diger des 

synth¯ses des colloques, de nuancer les propos, dôassurer une veille des publications 

scientifiques et des actualités santé. Les échanges, les questionnements, les doutes et les 

débats sont le quotidien du forum. Ce mode de transmission des expériences et des micro-

comp®tences ®l¯ve la connaissance g®n®rale du groupe. Lôapprentissage conversationnel 

aiguise lôanalyse critique des participants qui ne redoutent pas de confronter les discours 

experts à lôaune de leurs propres observations et de leurs ressentis. Les membres font aussi 

preuve de pragmatisme, face à une difficulté ils unissent leurs forces pour co-construire des 

réponses efficaces et accessibles à tous. Confrontés à un problème crucial, comme la crise 

sanitaire du LévothyroxÈ en 2018, ils prennent position pour sôopposer, faire valoir leurs 

droits devant la justice et préconiser des réformes dôampleur. 

Une des raisons qui a aussi motivé le choix de ce forum est lôaccueil tr¯s positif r®serv® à 

cette recherche. Sa Présidente a r®pondu avec enthousiasme et a soutenu lô®tude tout au long 

de son déroulement. 

Le forum est particulièrement efficace dans la gestion des demandes des néophytes. La 

communauté est constamment animée par les nouvelles questions des forumeurs qui viennent 

de sôinscrire. Ils reoivent tr¯s vite la r®ponse des forumeurs plus exp®riment®s, coopt®s en 

raison de leur mobilisation, de leur capacit® dô®coute et de la qualit® de leurs contributions. Le 
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forum a été fondé par une patiente op®r®e dôun cancer de la thyroïde. A elle seule, la 

présidente du forum a rédigé près de 10% des messages soit 44 800 fin décembre 2018. Pour 

ce noyau dur de contributeurs, le site est devenu le lieu dôun engagement volontaire quotidien 

et une base de connaissances au service de toutes les personnes souffrant de la thyroïde. La 

qualité et la fréquence des échanges, le souci de transmettre des informations validées et 

actualisées, le ton modéré et empathique le rendent différent des autres forums. 

Le forum a affirmé sa place parmi les principales organisations en rejoignant les fédérations 

nationales et internationales (Alliance Maladies Rares, Thyroid Federation International, 

Thyroid Cancer Alliance). Le bureau de VST a créé un comité scientifique composé de 

praticiens experts quôil peut solliciter sur des questions particulières. Les médecins qui ont 

visité le forum ont pu constater quôil transmettait des informations sérieuses. Selon la 

présidente, « beaucoup étaient très sceptiques au départ et doutaient de la capacité des 

patients à publier et échanger sur Internet ». Désormais, nombreux sont les médecins qui 

reconnaissent lôutilit® du forum et le recommandent à leur patients. Soignants et soignés en 

retirent un bénéfice direct : « Le malade trouve du soutien parmi ses pairs. Bien informé, il est 

moins angoissé et plus observant. Cela facilite le travail des médecins et leur évite de 

répondre à de nombreuses questions redondantes » constate la présidente qui résume ainsi le 

rôle du forum : « les médecins diagnostiquent la maladie et prescrivent le traitement et le 

forum assure le service après-vente »22. Il trouve ainsi toute sa place dans la chaine des soins.  

Le forum est très bien référencé sur Google du fait du grand nombre d'échanges, de liens 

internes et de son actualisation permanente. En général, il s'affiche en première page dès 

quôune requ°te est lanc®e sur un sujet particulier lié à la thyroïde. 

Cette recherche qui a d®but® en mai 2017 sôest ®tendue sur 14 mois, au moment m°me o½ 

survenait la crise du Lévothyrox®. La nouvelle formule de ce médicament a entrainé des 

effets ind®sirables pour les patients. La communaut® sôest inquiétée et nôa pas reu lô®coute ni 

les informations quôelle r®clamait. VST a alors saisi la justice, revendiquant le droit à la 

transparence, à la traçabilité des médicaments et à la fiabilité des contrôles. Cet événement a 

soulign® lôimportance de la dimension sociétale de lôempowerment collectif. 

Les résultats de la seconde étude qualitative exploratoire renseignent sur la nature de 

lôempowerment collectif, sur ses liens avec lôempowerment individuel et sur les facteurs qui 

favorisent son déploiement. Ces apports ont été valorisés dans le cadre dôune communication 

lors dôun congr¯s. 

 
22 Extrait de la page histoire du Forum https://www.forum-thyroide.net/portail-web/forum/ consulté le 10 juin 

2019. 

https://www.forum-thyroide.net/portail-web/forum/
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Valorisation de la 3ème étape de notre recherche 

Fayn M.G. (2019), Comprendre l'empowerment des patients à travers l'étude d'une 

communauté en ligne "Vivre sans thyroïde", congrès international de lôAssociation 

Française du Marketing, Le Havre. 

 

 

 

La présentation de la démarche doctorale peut être synthétisée au travers du tableau 

récapitulatif des communications et publications (Tableau 3). 
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  .   
Date de 

publication 

Communication 

préalable 
N° Titre de lôarticle Revue 

      

1 

Mieux comprendre le 

processus dôempowerment du 

patient 

Recherches en 

sciences de 

gestion  

2017 

Journées 

Internationales 

du Marketing de 

la Santé (2016), 

Lille  

2 

Mieux comprendre 

lôempowerment du 

consommateur 

Clarification conceptuelle et 

enrichissement théorique 

Revue Française 

de Gestion 
2019 

Congrès 

International de 

lôAssociation 

Française du 

Marketing 

(2017), Tours 

3 

Comprendre l'empowerment 

des patients à travers l'étude 

d'une communauté en ligne 

" Vivre sans thyroïde 

En cours 

dô®criture 
 2019 

Congrès 

International de 

lôAssociation 

Française du 

Marketing 

(2019), Le Havre 

 

 

 

Tableau 3 - Liste des publications et communications 

 

La section suivante reprend les contributions résultant des différents travaux menés au cours 

de la thèse et les inscrit dans le cadre de la problématique initiale. 

5- Les principales contributions des travaux présentés 
 

Les travaux conduits dans le cadre de cette recherche et leur valorisation par le biais des deux 

articles et trois communications cités ci-dessus, complètent à divers degrés les champs 

conceptuels et théoriques mobilisés et enchâssés dans ce travail. Leur synthèse enrichit la 

compréhension du processus dôempowerment des patients chroniques, offrant à la littérature 

un nouveau modèle pour appréhender ses dimensions individuelles et surtout collectives.  

- La nature émancipatrice de lôempowement collectif 
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Sur le plan théorique, les travaux soulignent lôint®r°t dôanalyser le phénomène social 

multidimensionnel quôest lôempowerment ¨ la lumi¯re dôune revue de littérature 

multidisciplinaire pour ne pas se limiter à la vision restrictive du marketing. Sur le plan 

conceptuel, ils identifient les étapes formelles de lôempowerment et en précisent les différents 

niveaux collectifs.  

La recherche a démontré que les sciences de gestion ont une approche principalement 

utilitariste, parcellaire, voire « intéressée è de lôempowerment. Ce faisant, elles détournent le 

concept de sa vocation émancipatrice initiale (Freire, 1970) au profit dôun contr¹le d®guis® en 

autonomie encadr®e. De la m°me mani¯re, lôanalyse des ®chelles de mesure de 

lôempowerment psychologique reflète le souci de privilégier la participation guidée du 

consommateur dans une logique de service dominant (Vargo et al., 2004). Ainsi, sous des 

apparences dôempowerment, la co-construction atteint un objectif oppos® dôorganisation de la 

dépendance et de fidélisation du client (Calvès, 2009).  

Il en va différemment pour les autres disciplines des sciences humaines et sociales qui ont 

adopt® lôempowerment dans sa pleine signification de mouvement dô®mancipation collective 

fondé sur une critique et une défiance vis-à-vis des cadres institutionnels. 

Ce ph®nom¯ne est encore renforc® par lôaffirmation croissante de la conscience civique 

(Zimmerman et al., 1988) du client et par lôessor du web participatif (Harrison et al., 2006,  

Dubuisson-Quellier, 2010).  

Resituant lôempowerment dans la lignée de sa définition première, cette recherche doctorale 

réaffirme sa nature libératrice et réformatrice ainsi que sa dimension politique. Ce travail 

sôouvre sur une actualisation de la d®finition du processus dôempowerment qui tient compte 

du nouvel environnement de la consommation, de lôessor du web participatif et du nouveau 

statut du consommateur-citoyen. 

- Lôarticulation du processus dôempowerment individuel et collectif des patients 

chroniques ¨ travers lôidentification de quatre stades 

Lô®tude met en exergue la progression de lôempowerment, partant de la recherche individuelle 

dôinformation et se poursuivant par lôengagement dans des actions collectives en passant par 

lôacquisition de savoirs. Elle révèle lôimportance de la communauté qui définit des 

orientations, relaie les contributions, fédère ses membres et initie des mesures pour pallier les 

dysfonctionnements. Elle explique comment les patients prennent confiance en eux-mêmes et 

en leur groupe, au fur et ̈  mesure de la construction dôune expertise collective et de la mise en 

place de nouveaux produits et services, en dehors des systèmes traditionnels. Ce faisant, ils se 



 
37 

 

libèrent des relations de dépendance. Par la puissance de mobilisation créatrice, ils réussissent 

à investir de nouveaux territoires dôo½ ils ®taient jusquôalors exclus comme ceux de la 

recherche-innovation, de la conception de solutions pragmatiques ou encore de la réforme des 

cadres institutionnels. Constitués en contre-pouvoir, ils sont en capacité de proposer des 

alternatives aux offres existantes voire dôinsuffler des transformations sociales (Defert, 1994). 

Ce parcours « bottom up » a été conceptualisé dès la première étude, par un mouvement en 

quatre stades : individuel, collectif, collaboratif et productif. Ce modèle a ensuite été affiné 

dans la deuxième étude qui a fait apparaître, en complément dôune connaissance plus précise 

de lôempowerment individuel, les trois niveaux de progression de lôempowerment collectif à 

savoir, « communautaire, collaboratif, sociétal ». Ce dernier niveau sôapplique aux 

mobilisations inspirées par des préoccupations sociales générales qui dépassent les intérêts 

directs de la communaut® et visent des transformations dôordre socio-politique (Kotler's, 

1971) 

- La reconnaissance des variables individuelles, collectives et structurelles 

La première étude a permis dôapprécier le travail des communautés en matière de 

coordination des mobilisations, de construction dôun savoir exp®rientiel et dôimpulsion de 

solutions originales. Ces actions ont pour but dôall®ger le quotidien des patients, de simplifier 

les modes de prise en charge ou de faire progresser la recherche. La seconde étude complète 

ces observations en les précisant. Elle repère les dispositions individuelles qui déterminent 

lôengagement des patients dans un processus dôempowerment et instruit sur le potentiel 

« empowérant » des communautés et de leurs sites à travers leur organisation et leurs 

fonctionnalités.  

Ces résultats se prolongent avec lôexploration de plusieurs voies de recherche en 

management. Ils font lôobjet dôune discussion g®n®rale en derni¯re partie du document. 

6- Lôorganisation du document 
 

Dans la section 5 de cette introduction, les communications et les publications qui ont ponctué 

la démarche de recherche ont été présentées selon un ordre chronologique. Cependant, pour 

plus de clart®, lôordonnancement retenu dans les prochains chapitres de la thèse respectera un 

plan plus traditionnel avec, en premier lieu, la présentation de la revue de littérature 

multidisciplinaire. Le deuxième chapitre est consacré au positionnement épistémologique de 

la recherche et la méthodologie des deux études exploratoires. Le troisième chapitre analyse 

et compare les résultats de ces travaux. Le quatrième chapitre, dédié à la discussion et à la 
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conclusion, permet une réflexion sur les principaux apports de ce travail doctoral, sur ses 

limites et les perspectives de recherches futures (Tableau 4).  

 

 

 

 

 

 

Introduction  

Présentation de la recherche doctorale et de ses enjeux 

 

Chapitre 1 ï Lôempowerment : r evue de littérature multidisciplinaire  

 

 

Chapitre 2 ï Epistémologie et choix méthodologiques  

 

 

Chapitre 3 : Les résultats des deux études qualitatives exploratoires 
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Chapitre 1 - Lôempowerment : revue de littérature 

mult idisciplinaire  
 

La compr®hension de lôempowerment commence par une étude étymologique. Elle se poursuit 

par une réflexion qui convie les différentes disciplines des sciences humaines et sociales, à 

savoir la philosophie, lô®ducation populaire, la psychologie, les sciences politiques, la 

géographie-sciences du développement, les sciences de l'information et de la communication. 

Leur approche a été mise en perspective avec celle du marketing et de la santé publique et les 

notions connexes à lôempowerment dans ces deux disciplines ont été appréhendées.  

1.1- Rappel ®tymologique : lôempowerment, délégation ou émancipation 
 

Lôhistoire de lôempowerment d®bute sous lôempire romain o½ lôon retrouve sa racine latine du 

verbe ï posse ï pouvoir. Posse devient possum quand il est conjugué à la première personne 

qui est la forme réduite de potis sum littéralement « je suis maître de » ou « je suis chef deé» 

au sens radical ç dôavoir du pouvoir, de lôinfluence, de lôefficacit®, de la puissance è 

(Orlandini, 2003). Par extension, la formule désigne la maîtrise, la capacité, la faculté que 

lôon a sur quelquôun, sur une action ou sur quelque chose, à des fins ou pour une motivation 

particulière.  

Cette racine est pr®sente dans lô®tymologie anglaise dôempowerment où ont été ajoutés un 

préfixe et un suffixe pour lui insuffler une dynamique et former un nom ¨ partir dôun verbe. 

Ainsi, dans « em-power » « em è est utilis® dans le sens ç fournir è en lôoccurrence du 

pouvoir et en reprenant la définition ci-dessus, de la capacité, de la faculté soit par 

autorisation, soit par délégation ou transmission. Dans ce cas « empower » signifie être en 

mesure de « donner du pouvoir » en concédant ou allouant une autorisation ou une licence. 

Quant au suffixe « ment », en anglais, il est généralement accolé au verbe pour former un 

nom. Ce nom prend le sens du résultat « un pourvoir transmis » ou « un pouvoir conquis » ou 

dôactions ç la transmission du pouvoir è ou ç lôacquisition dôun pouvoir è. Lincoln et al. 

(2002) ont repéré la première utilisation du mot au XVIIème siècle, dans un ouvrage sur le 

règne du roi Charles d'Hamon L'Estrange en 1655. Dans les extraits des lettres du Pape, 

empowerment signifie autorisation, licence (bestow), côest-à-dire le pouvoir de déléguer son 

pouvoir, en l'occurrence  « autoriser à construire un collège, reconnaître ou octroyer le droit 

de... ». En 1667, le terme est aussi utilisé dans le sens de ç rendre capable è, ç dôamener du 

pouvoir sur è. A lôorigine empowerment désigne donc le passage du pouvoir de celui qui en 
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poss¯de le plus vers celui qui en d®tient le moins par la concession dôune capacit® nouvelle. 

Puis, au cours des siècles, sôop¯re un renversement dont rendent compte les encyclop®dies 

sp®cialis®es dôOxford (2007 et 2015). Ainsi en droit, lôempowerment définit « le processus 

qui permet aux personnes ou groupes de prendre une part plus active dans la société et l'Etat 

en tant qu'entit®s pourvues de droits (é). Les luttes pour l'émancipation peuvent être 

construites autour d'un plus grand accès aux ressources économiques, de la participation 

politique, ou le droit de définir l'identité culturelle » (Cane, P.et al., 2008). En géographie, 

lôempowerment est présenté comme « lôaugmentation permanente des capacit®s des individus 

relativement pauvres ou marginalisés qui les amène à façonner leur propre vie et apporte des 

changements sociaux, » ou encore comme « lôautonomie accrue des individus à faire des 

choix » (Castree et al., 2013). Enfin, la d®finition de lôOxford Concise Medical Dictionary 

rappelle le contexte particulier de la santé. « La maladie est généralement associée à la perte 

de la capacité d'agir selon ses désirs et le rétablissement complet ne peut être atteint que 

lorsque l'individu se sent en mesure de prendre ses propres décisions (é) par exemple quand 

les professionnels prennent des décisions pour les patients atteints du Sida ou d'une maladie 

mentale et quand la société stigmatise certains groupes ou comportements. L'empowerment 

implique des mesures correctrices pour remédier à l'absence ou à la perte de pouvoir 

d®cisionnel (é) ». 

Ainsi, il est int®ressant de noter que, partant dôune autorisation accordée par un supérieur à un 

subordonn®, lôempowerment finit 350 ans plus tard par décrire un mouvement inverse, qui 

vient de la base et sô®l¯ve. Dans ce cas, lôempowerment exprime une dynamique 

dôautonomisation, celle des personnes assujetties qui sôaffranchissent des limites ou cadres 

qui leur sont imposés. Le plus souvent, elles procèdent par regroupement, acquisition de 

compétences, construction dôune identité singulière, revendication de la reconnaissance de 

leurs différences, négociation de droits pour palier leurs handicaps et sô®panouir ¨ lô®gal de 

tous. Leurs efforts trouvent leur aboutissement dans la maîtrise de leur destin par 

lôengagement dans des combats ou des projets communs. Mais si leurs mobilisations 

collectives sont déterminantes pour améliorer leurs conditions dôexistence, il ne faut pas pour 

autant sous-estimer la force convergente qui vient du haut, inspirée par des précurseurs plus 

sensibles aux besoins des personnes plac®es sous leur autorit®. A la relation dôobservance, ces 

derniers préfèrent proposer un accompagnement, plus propice ¨ lô®panouissement de 

lôautonomie revendiqu®e. Leur statut de sachant ®volue vers celui de consultant, coach, 

p®dagogue, soucieux dôinstaurer des relations plus ®quilibr®es. 
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Cette introduction étymologique apporte des enseignements importants qui livrent des clés 

pour la suite des analyses. Lôç empowerment » désigne « tout autant le processus que le 

résultat de ce processus » (Bacqué et al., 2013). Le résultat pouvant-être aussi bien « le 

pouvoir attribué » que le « pouvoir obtenu ». Quant au processus il caractérise deux 

mouvements opposés, celui de la transmission de haut en bas et celui de lô®mancipation du 

bas vers le haut.  

Mais comment expliquer quôun terme d®crivant initialement le fait dôinvestir dôune autorit® 

soit, au fil des si¯cles, devenu synonyme de prise de pouvoir, de revendication dôautonomie ? 

La réponse est recherchée auprès des philosophes. 

1.2- Lôinfluence des philosophes sur le concept de lôempowerment 
 

Entre le XVIIème et le XXIème si¯cle, lôEurope a ®t® traversée par des mouvements de pensée 

qui ont accompagn® lôav¯nement de la d®mocratie et lôinfluence croissante de la société civile 

dans la conduite des affaires de lôEtat. Elle a connu la r®volution franaise, les droits de 

lôhomme et les revendications d'®galit® et d'acc¯s ¨ la citoyennet®, le syndicalismeé Autant 

dô®tapes qui ont marqu® lôhistoire de lôempowerment et qui vont aider à comprendre ce 

phénomène social. La première étape concerne la personne in se. Côest la conscience de soi, 

tant il vrai quôil ne peut y avoir de libert® individuelle, de pens®e autonome ni de vell®it® 

dô®mancipation sans cette conscience indépendante conquise sur les systèmes dominants que 

sont les organisations religieuses, sociales, économiques, éducatives, politiques et juridiques 

quôau XX¯me si¯cle, Max Weber (1978) qualifiera de cages de fer. 

 

La conscience de soi 

Lôempowerment se retrouve dans le mouvement dô®l®vation de lôindividu qui peu ¨ peu 

sôaffirme et sô®mancipe, se reconna´t comme ®tant porteur dôune identit® qui lui est propre et 

revendique une parole libre et des droits. Lô®veil de la conscience de soi au sens ®tymologique 

de connaissance de soi est donc fondamental pour appr®hender lôempowerment. Elle renvoie 

au « connais-toi toi-même » de Socrate (470-399 av. JC). Plus tard lôinjonction socratique 

inspirera les grands mouvements philosophiques du XVIIème au XXIème siècle. Cette 

conscience qui se pense elle-même de manière indépendante et autonome est aussi celle de 

Montaigne (1595) « qui sôapplique ¨ se peindre lui-m°me è. Lôintrospection de Montaigne est 

la matière de son texte. Il exprime sans artifice « les traits de ses conditions et humeurs » et 

ses émotions. Il consigne son expérience du monde, analyse ses sentiments et dans cette 
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exploration scrupuleuse de son être, il révèle son individualité « Je veux qu'on m'y voye en ma 

façon simple, naturelle et ordinaire, sans estude et artifice ».  

Alors que Montaigne décrit son histoire singulière, Descartes (1637) traite de la conscience 

dans sa dimension universelle. « cogito ergo sum è : lôindividu raisonne et recherche la v®rit® 

dans une introspection transposable à tout être. Un siècle après Descartes, Rousseau (1782) 

ouvre la conscience ¨ lôautre, ¨ lôintersubjectivit® ç Notre plus douce existence est relative et 

collective, et notre vrai moi nôest pas tout entier en nous ». Rousseau aborde la question du 

moi politique, du moi commun et évoque lôexistence dôun ç corps moral et collectif è. La 

conscience de soi se construit en relation avec lôautre et avec la communauté. La personne 

publique se forme par « acte d'association comme surgissement d'un moi commun » et se 

construit par la relation au collectif. Dans le prolongement des Lumières (Montesquieu, 

Voltaire, Diderot, Mably), Rousseau ®largit lôid®e de lôindividu souverain à celle du peuple 

souverain aux aspirations égalitaires. « Je hais la servitude comme la source de tous les maux 

du genre humain » écrit-il. Selon Rousseau, « Lôhomme est n® libre, et partout il est dans les 

fers... Aristote a dit que les hommes ne sont point égaux mais que les uns naissent pour 

lôesclavage et les autres pour la domination... Il prenait lôeffet pour la cause... Les esclaves 

perdent tout dans leurs fers, jusquôau d®sir dôen sortir ». Pour le philosophe politique, la loi 

ne limite pas les actes d¯s lors quôelle refl¯te la contrainte quôon sôimpose ¨ soi-même « par 

laquelle chacun, sôunissant ¨ tous, nôob®isse pourtant quô¨ lui-même, et reste aussi libre 

quôauparavant ». Penseur de la démocratie, Rousseau entrevoit la création possible dôun 

espace dôintervention direct o½ le peuple exerce sa pleine puissance, un mod¯le de 

gouvernement où le droit serait fondé sur la volonté du peuple. Ses idées désacralisent les 

pouvoirs en place et annoncent la Révolution française. 

En 1789, le peuple se r®volte et renverse la monarchie. Il se lib¯re dôune soumission aux trois 

ordres, la noblesse, le clergé et le tiers-état. Un pas déterminant est franchi dans la conscience 

de soi avec la promulgation des droits de lôhomme et du citoyen qui reconnaissent les droits 

fondamentaux consubstantiels à toute personne humaine. Ce texte à portée universelle 

reconnait « lô®galit® et la dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine 

universelle (é) leurs droits ®gaux et inaliénables constituent le fondement de la liberté, de la 

justice et de la paix dans le monde ». Intégrés à la Constitution française, ces principes qui 

définissent lôHumain et les libert®s publiques impr¯gnent la culture europ®enne. Au cours des 

siècles, ils vont trouver un prolongement dans les droits sociaux et dans le perpétuel 

renouveau de la démocratie. 
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En résonance à cet idéal humaniste qui unit les êtres au-delà de leurs différences, Hegel 

(1807) invoquera une identité individuelle comprenant une portion de la diversité de 

lôhumanit® ç Je que nous sommes, Nous que je suis ». Selon Hegel, cet « être en commun » se 

découvre par un travail dôintrospection et par la confrontation avec le r®el. Côest en 

sôext®riorisant dans le monde que se manifeste la conscience de soi et côest par cet 

engagement que se comprend la conscience. « L'homme se constitue pour soi par son activité 

pratique (é). Il y parvient en changeant les choses extérieures, qu'il marque du sceau de son 

intériorité ».  

Husserl (1931) approfondit la notion dôexp®rience quôil estime °tre ¨ lôorigine de la 

conscience. « Toute conscience est conscience de quelque chose ». Penser, côest cerner 

lôintention de la conscience, le « savoir voir ». « La conscience est intentionnalité ». 

Foncièrement subjective, la pensée analyse le sens que le monde prend pour chaque individu 

comme une lecture orientée des êtres, des objets et de leur organisation. Le primat de 

lôintentionnalit® est une des pierres angulaires de la ph®nom®nologie de Husserl. Cette th®orie 

met en lumière la dimension émotionnelle et partiale qui imprègne toute perception de 

lôext®rieur et d®termine la mani¯re dont les ph®nomènes sont considérés. Merleau-Ponty 

(1945) ajoutera que « toute conscience est conscience perceptive », ce faisant il impose le 

corps non seulement comme ç capteur è dôune exp®rience du monde mais comme ®tant la 

condition même de la conscience du monde ; cette considération est dôimportance dans une 

r®flexion sur lôempowerment notamment pour les patients qui vont éprouver un système à 

partir dôun corps en souffrance qui va structurer une partie de leur ç rapport dô°tre è. ç Visible 

et mobile, mon corps est au nombre des choses, il est l'une d'elles, il est pris dans le tissu du 

monde et sa cohésion est celle d'une chose. Mais puisqu'il se meut, il tient les choses en cercle 

autour de soi, elles sont une annexe ou un prolongement de lui-même, elles sont incrustées 

dans sa chair, elles font partie de sa d®finition pleine et le monde est fait de lô®toffe m°me du 

corps » (Merleau-Ponty, 1960). Le corps selon Merleau-Ponty est le médiateur de la réalité 

qui ne peut être que subjective car selon le philosophe « une conscience est toujours, 

directement ou indirectement branch®e sur le monde, en circuit avec lôhistoire ». Elle est en 

interaction avec les autres. 

 

Lôinteraction sociale 

Pour Habermas (1973), le rapport conscience / monde sôarticule dans une relation 

intersubjective. Lôinteraction sociale a pour vecteur la communication ç lôagir 
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communicationnel è, la construction dôun consensus par le dialogue et lôinterpr®tation : ç la 

conscience que jôai de moi-m°me est le produit d®riv® dôun entrecroisement des perspectives. 

Ce nôest que sur la base de la reconnaissance réciproque que se forme la conscience de soi, 

qui est nécessairement liée au reflet qui appara´t de moi dans la conscience dôun autre sujet 

».  

Pour ce qui est des patients, il leur faut à la fois se fonder sur les principes dô®galit® de droits 

reconnus à tout individu et dans le même temps faire valoir leurs différences et leurs 

difficultés à accéder à ces droits du fait de leur fragilité ou de leur handicap qui justifie des 

compensations ou des aides supplémentaires. Ce qui suppose une conscience forte des 

singularit®s autour desquelles se construit lôidentit® des malades. 

Foucault (2001) remet en cause le principe de conscience réflexive du sujet. Pour le 

philosophe, le sujet est inscrit dans des déterminants et des pratiques qui lui sont extérieurs. 

Cependant, il reconna´t au sujet une capacit® dôauto-transformation par laquelle il peut se 

construire et acc®der ¨ une certaine faon dô°tre. ç Il y a deux sens au mot sujet : sujet soumis 

¨ lôautre par le contrôle et la dépendance, et sujet attaché à sa propre identité par la 

conscience ou la connaissance de soi. Dans les deux cas, ce mot suggère une forme de 

pouvoir qui subjugue et assujetti è. Malgr® un statut de subordonn®, lôindividu dispose dôune 

certaine liberté qui lui permet de sô®laborer en tant que sujet face ¨ un pouvoir - pouvoir qui 

selon Foucault est tramé avec le savoir. Derrière les choix et les stratégies qui semblent 

librement décidés se cachent une intériorisation des normes, une emprise des forces 

dôinfluence et dôintentionnalit® et une soumission au principe de contr¹le ¨ distance. Cette 

approche foucaldienne questionne la soumission au traitement édicté par un spécialiste. 

Questionnement qui va faire ®cho ¨ lô®tude de terrain conduite sur le forum « Vivre sans 

Thyroïde » : comment un patient, acteur de sa santé, arrive-t-il ¨ sô®manciper dôune 

prescription sur laquelle il a très peu de prise ? La réponse réside dans la subtile différence 

entre la soumission (observance) et lôadh®sion volontaire comme le notent Lamouroux et al. 

(2005) qui distinguent lôobservance, ç dimension comportementale et mesurable » et 

lôadh®sion ou la compliance qui caractérise le « degré de concordance entre le comportement 

dôun individu ï en termes de prise médicamenteuse, suivi de régime ou de style de vie ï et la 

prescription médicale » (Haynes, 1973). La compliance ou adhésion volontaire est une notion 

plus subjective qui relève de « facteurs psychologiques et environnementaux changeants » 

(Lamouroux et al., 2005). Tenir compte de cette dimension, côest reconna´tre le libre arbitre 

du patient et la complexité de sa personnalité. 
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Quand Foucault sôinterroge sur les capacit®s du sujet ¨ sôauto-transformer, Arendt (1972) fait 

lô®loge de lôaction qui ç du point de vue de la philosophie constitue la r®ponse de lôhomme au 

fait dô°tre n® è. Face au monopole du pouvoir, il dispose de leviers, la mobilisation collective, 

la d®sob®issance civile en vue dôune action commune ç les associations volontaires ont 

constitué le rem¯de (é) aux défaillances des institutions, ¨ lôimpossibilit® de faire totalement 

confiance aux hommes et aux incertitudes de lôavenir ». Arendt (1972) plaide pour la 

reconnaissance de ces groupes dôinfluence qui peuvent apporter leur aide au pouvoir politique 

en « utilisant la persuasion, le poids de leur opinion et le nombre de leurs adhérents ». Ces 

repr®sentants dôopinons minoritaires sont « une puissance quôon voit de loin è au cours des 

manifestations et qui pourrait devenir « une puissance permanente et avec laquelle il faudrait 

compter è. Lôempowerment collectif qualifie la transformation de ces groupes en puissance. 

La recherche doctorale conduite ici sôinscrit dans une vision lib®ratrice de lôempowerment. 

Celle-ci fait ®cho aux d®finitions quôen donnent les différentes disciplines des sciences 

humaines et sociales, exception faite du marketing qui se distingue par une approche plus 

contrainte et contr¹l®e de lôempowerment.  

1.3- Vision ®largie ¨ dôautres disciplines des sciences humaines et sociales 
 

Après l'analyse de la gen¯se et des fondements philosophiques de lôempowerment, une revue 

de la littérature multidisciplinaire vient compléter la connaissance de ce terme. Ce travail rend 

compte de la profusion et la diversité des définitions, et de lôabsence de vision consensuelle. Il 

fait état des débats au sein de la littérature scientifique. Les cinq disciplines qui ont été 

retenues concentraient le plus grand nombre de publications sur le sujet, à savoir, les sciences 

de lô®ducation, de la psychologie, des sciences politiques, de la géographie-sciences du 

développement, des sciences de l'information et de la communication. La r®flexion sôest 

ensuite concentrée sur le marketing et la santé publique pour saisir leur conception de 

lôempowerment. Cette approche a été complétée par une comparaison entre lôempowerment et 

des notions connexes issues de ces deux dernières disciplines et des distinctions conceptuelles 

ont pu être menées. Cette section sôach¯ve sur les ®volutions r®centes engendr®es par le web 

participatif et le nouveau statut du consommateur-citoyen qui font évoluer le concept 

dôempowerment. Ce travail fait ®cho ¨ lôarticle présenté en annexe p182. 

 

Les sciences de lô®ducation ont vu na´tre le concept dôempowerment. Il a été pensé par 

lô®ducateur brésilien Paolo Freire (1970) qui pose sa définition originelle en tant que 
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«processus de conscientisation permettant aux opprimés, de se mobiliser, de défendre leurs 

droits voire de transformer la soci®t® par la pratique ®mancipatrice de lô®ducation ». Aux 

côtés des minorités, des facilitateurs interviennent pour développer leur compréhension et leur 

autonomie afin quôils contr¹lent leur destinée. Ils les amènent à identifier leurs besoins, à 

s'organiser, à acquérir les capacités (Friedmann, 1992, Fowler, 1993, Edwards et al. Hulme, 

1994). Par la pratique ®mancipatrice de lô®ducation, enseignants et ®l¯ves ç lisent ensemble le 

mot et le monde » (Freire, 1970). L'éducation joue un rôle crucial dans tout programme 

d'empowerment. Elle participe à une meilleure compréhension des relations de dépendance. 

Elle stimule le d®sir de changement. Lôacquisition de connaissances nouvelles sôaccompagne 

également dôune plus grande confiance et estime de soi. Cette ç conscientisation » doit 

permettre aux opprimés de se mobiliser, dôagir sur leur environnement, de sôengager dans une 

transformation collective des rapports sociaux pour traiter les probl¯mes dôin®galité et 

dôoppression. Lôempowerment suit le mouvement des individus qui peu ¨ peu sôaffirment et 

sô®mancipent, se reconnaissent comme étant porteurs dôune identit® qui leur est propre. Cette 

conscience qui se pense revendique une parole libre et des droits. 

 

La psychologie communautaire appr®hende lôempowerment comme un mouvement 

dô®mancipation de groupes sociaux minoritaires visant à exercer un contre-pouvoir collectif et 

un contrôle sur la définition et la nature des changements qui les concernent (Rappaport, 

1981, Zimmerman, 1990). Par le processus multi-niveaux quôest lôempowerment, une 

personne ou un groupe sô®l¯ve en contre-pouvoir pour atteindre des objectifs de changements 

sociaux. Une des notions centrales est de considérer la personne comme l'experte de sa 

situation particulière.  

Lôanalyse des difficult®s et contraintes subies ®veillent sa conscience critique et la préparent à 

acquérir des compétences nouvelles. Ce gain en capacités se traduit en interventions directes 

(Wernick et al., 2014), en influences interpersonnelles et en rôles sociaux valorisants. 

Lôempowerment individuel se rattache à un empowerment civique (Zimmerman et Rappaport, 

1988). 

Dans son sens le plus large, lôempowerment est donc compris comme lôexpansion de la liberté 

de choix et dôaction, par un contr¹le accru sur les ressources financi¯res, sociales et naturelles 

et sur les décisions qui affectent sa propre vie. Cette maîtrise passe par deux vecteurs, un 

processus dôapprentissage et des actions allant de la résistance individuelle aux mobilisations 
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politiques des masses qui défient les relations basiques de pouvoir dans la société (Bookman 

et Morgen, 1988).  

 

Les sciences politiques consid¯rent lôempowerment comme une exigence démocratique 

revendiquée par des minorités, comme une pratique ®mancipatrice, une forme dôautonomie de 

la société civile (Bobo et Gilliam, 1990, Weissberg, 1999, Banducci et al., 2004, Donovan et 

al., 2004, Cane, P.et al., 2008, Bacqué et al., 2013, Domingo, 2014). Lôempowerment est 

associé à la mobilisation des populations noires (Solomon, 1976), des femmes (Moglen, 1983, 

Thrupp, 1989), des pauvres, des minorités raciales (Simon, 1994). Il sôagit de repenser la 

place des minorités (Banducci et al., 2004) et des personnes vulnérables dans une perspective 

« people-centred è. Cet activisme social m¯ne ¨ davantage de pouvoir et dôinitiatives et vise 

une transformation de la société et de ses institutions. Sont directement concernées les 

populations caractérisées par leurs choix extrêmement limités du fait de leur manque de 

ressources et de leur impuissance à négocier avec les institutions formelles et informelles de 

meilleures solutions pour elles-mêmes (Banque Mondiale, 2001). Ces institutions sont 

invitées à introduire davantage de démocratie dans leurs interventions de manière à ce que les 

minorités soient mieux représentées. Les recherches vont porter sur les nouveaux modèles 

dôimplication des populations les plus fragilisées, sur le déploiement de pratiques plus 

collaboratives et sur une meilleure réactivité gouvernementale (Bobo et Gilliam, 1990, 

Adams, 2008). 

 

Ancré dans le lexique de la géographie-sciences du développement, (Friedmann, 1992, 

Fowler, 1993, Edwards et al., 1994, Calv¯s, 2009), lôempowerment a été popularisé à une 

large échelle par les ONG qui se sont donn®es pour mission dôassister les communaut®s pour 

quôelles identifient leurs propres besoins et int®r°ts, sôorganisent et acquièrent des capacités et 

moyens pour orienter les politiques et défendre leurs droits en tant que citoyens (Pearce, 

1993). Les luttes pour l'émancipation se construisent aussi autour du droit, celui de définir son 

identité culturelle, de saisir la loi et les différents mécanismes de résolution ou de recours 

pour mieux contrôler sa vie (Domingo, 2014). 

 

Selon le point de vue des sciences de l'information et de la communication, Internet facilite 

lôengagement des communaut®s interconnectées. Les plateformes numériques ont augmenté la 

citoyenneté des individus connectés en facilitant leur implication sans précédent dans la 

gouvernance et la société (La Rue, 2011). Un simple post peut susciter la création de groupes 
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de pression (Kerr et al., 2012) qui se changent en forces politiques et sociales (Dubuisson-

Quellier, 2010) ayant le pouvoir de mettre à mal une organisation (Archer, 2012). Il existe un 

empowerment digital d®fini comme un processus en plusieurs ®tapes permettant dôobtenir un 

meilleur réseau et de meil leures opportunités de communication et de coopération afin 

dôaccro´tre la comp®tence des individus et des communautés à agir en tant que participants 

influents dans la soci®t® de lôinformation (Mäkinen, 2006). 

Sur les moteurs de recherche, le consommateur peut lancer des requ°tes ¨ lô®chelle plan®taire 

et sur les réseaux sociaux, il peut créer ou rejoindre des communaut®s engag®es. Aujourdôhui, 

le consommateur avisé, connecté à des collectifs hyper informés, hyper agiles sait faire 

entendre sa voix de citoyen, rappeler ¨ lôentreprise sa responsabilit® sociale (Kucuk, 2008,  

Cruz, 2012), influencer voire même déstabiliser ses stratégies. Le marketing est désormais 

confront® aux dimensions ®mancipatrice et politique de lôempowerment (Kozinets, 2002). 

Quand un badbuzz peut déstabiliser une organisation et ses personnels, la gestion de la 

marque devient une gestion des risques (Fournier et Avery, 2011). Voilà pourquoi les 

plateformes et les réseaux sociaux sur lesquels les consommateurs conçoivent ensemble de 

nouvelles pratiques (Belk, 2014) vont devenir un terrain de prédilection pour les spécialistes 

de lôempowerment.  

Xu (2016) reconnait le pouvoir collectif croissant des consommateurs sur les marques via les 

médias sociaux qui facilitent le passage de lôintention de se plaindre à la réclamation et des 

actions collectives ¨ lô®mergence dôun mouvement. Sur ce point, les consommateurs les plus 

impliqu®s seraient aussi les plus susceptibles dôengager une proc®dure suite ¨ une exp®rience 

négative. Pour lôauteur, les médias sociaux ne sont pas seulement un outil de gestion des 

relations mais une source dôempowerment pour les clients qui possèdent la capacité 

dôinfluencer la consommation, dôagir et de peser sur les changements.  

Ces différentes disciplines privilégient une m°me vision de lôempowerment, en tant que 

vecteur dôexpansion de la libert® de choix et dôaction individuelle et collective. Concrètement, 

une personne ou un groupe qui sôç empowère » acquiert un contrôle accru sur les ressources 

et sur les décisions qui affectent sa propre vie et celles de sa communauté. Ce gain en 

autonomie est le fruit dôacquisitions de connaissances et dôactions allant de la coop®ration ou 

au contraire de lôopposition par la r®sistance aux mobilisations dôampleur qui défient les 

relations basiques de pouvoir dans la société.  

Ainsi, lôempowerment, au sens originel de « conscience soumise qui se libère » (Freire, 1970), 

a très vite été adopté et partagé par les chercheurs dans certaines disciplines des sciences 
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humaines et sociales comme lô®ducation, la psychologie, les sciences politiques et la 

géographie-sciences du développement. Par contre, en marketing et en santé, les positions sont 

plus ambivalentes.  

 

1.4- Le marketing  

Le marketing sôest int®ressé plus tardivement ¨ lôempowerment, dans les années 2000, soit 

près de 30 ans plus tard, et de manière partielle. La revue de littérature permet dôen 

comprendre les raisons en ®tudiant les nombreux auteurs qui ont th®oris® lôempowerment du 

consommateur (Denegri-Knott et al., 2006, Harrison et al., 2006, Pires, 2006, Wright et al., 

2006, Bonnemaizon et al., 2008, Calvès, 2009, Cova et al., 2009, Fuchs et al., 2010, Pranic et 

al., 2012, Guintcheva, 2014, McShane et al., 2015, Papaoikonomou et al., 2015, Ben Ayed et 

al., 2016, Prentice et al., 2016, Morrongiello et al., 2017). Si tous reconnaissent le pouvoir du 

consommateur, les similitudes sôarr°tent là car dans leurs publications, le pouvoir est tour à 

tour synonyme de davantage de choix, de décision indépendante, de co-création, dôadhésion 

aux valeurs civiques, ou ¨ lôextr°me de pi¯ge sournois. Ces antagonismes portent sur la nature 

m°me de lôempowerment, et se retrouvent dans les d®bats th®oriques : lôempowerment est 

parfois consid®r® comme un processus, sôinscrivant au sein dôune d®marche « top-down » de 

lôentreprise ou ç bottom-up » liée à un engagement communautaire spontané, parfois comme 

un état psychologique. Ces processus renvoient à des conceptions différentes du client, 

acheteur conciliant, expert influent, ou citoyen vigilant. Elles interpellent aussi sur le 

paradoxe de lôempowerment qui tout à la fois libère et discipline (Shankar et al., 2006). Ainsi, 

la ma´trise des circuits de lôentreprise peut °tre vue comme une ®mancipation du client ou au 

contraire, dans une perspective foucaldienne, comme une intériorisation de contraintes 

extérieures, comme une « mise au travail » (Canel-Depitre, 2012) déguisée derrière un 

sentiment de libert®. Se pose alors la question de la nature de lôempowerment, vecteur 

dô®mancipation ou moyen dôasservissement caché derrière les faux-semblants dôun transfert 

de pouvoir ? 

Au-del¨ de lôapproche processuelle, les chercheurs en marketing se sont aussi intéressés aux 

dimensions psychologiques de lôempowerment. Considéré sur le plan individuel, 

lôempowerment est perçu comme un état psychologique (Zimmerman 1995) que Wright et al. 

(2006) définissent comme quelque chose « qui est intrinsèquement propre à la psyché du 

consommateur individuel ». Pour en cerner les contours, Fuchs et al. (2010), ainsi que Pranic 
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et Roehl (2012), ont identifié, dans le cadre de d®veloppement dô®chelles de mesure, quatre 

composantes : le sens (objectif), lôinformation, la comp®tence et le contr¹le-influence. 

Prentice et al. (2016) en retiennent trois : le choix du service, lôimpact du consommateur sur 

la personnalisation de lôoffre et lôacc¯s aux informations (concernant lôentreprise, la marque et 

la prestation). Dans cette perspective, lôentreprise co-construit une offre « sur mesure » pour 

et avec son client. Cette démarche évoque la théorie de la « Service Dominant Logic » (SDL) 

(Vargo et Lusch, 2004). La SDL reconnait le rôle central des consommateurs dans 

lô®laboration des services et met lôaccent sur le processus collaboratif qui participe ¨ la 

diffusion des innovations et à la co-création de valeur. En effet, la logique collaborative de la 

SDL est fondée sur la compr®hension approfondie dôun consommateur-partenaire doté de 

compétences. En santé, la consultation et la prise en charge du patient peuvent être analysées 

comme des « biens- supports » de distribution de services. Le client-patient tient un rôle 

central dôint®grateur. Dans cette configuration, le patient est bien co-créateur de valeur, cette 

valeur ®tant comprise comme une perception dôutilit® augment®e. Lôaccent est mis sur le 

processus collaboratif entre le soigné qui explique ses maux et symptômes et le soignant qui 

grâce à cet apport conoit un traitement. Le dialogue soignant/soign® rel¯ve dôun effort 

interactif et collaboratif avec un rôle clé tenu par le soigné. Cependant malgré la 

compréhension approfondie du patient et la prise en compte du caractère singulier de sa 

demande, lôautonomie du consommateur reste en réalité très limitée et le prestataire, du fait de 

sa connaissance et de sa maitrise de lôoffre, conserve le contr¹le de la relation. Côest lui qui 

définit le cadre de la coopération et le degré de participation du client. Les autres modèles de 

collaboration pouvant être d®ploy®s par lôentreprise rel¯vent également de logiques « top-

down » tels le marketing relationnel qui vise à instaurer des relations durables et de qualité 

reposant sur la confiance, la rapidité, la clart®, la satisfaction, lôengagement (Mandlik et al., 

2014) et le knowledge marketing qui a pour ambition de mobiliser et de développer les 

compétences des clients et collaborateurs, à travers un processus organisationnel de création 

conjointe des connaissances (Bonnemaizon et al., 2008). Ces approches sont fondées sur 

lôint®gration des exp®riences et comp®tences du client et des lead users. Elles relèvent du 

«customer empowerment » dans le sens où elles prennent en compte les capacités du 

consommateur au sein dôun processus collaboratif organis® par le fournisseur de biens ou de 

services. Dans cette configuration, le client a le sentiment dô°tre reconnu comme étant la 

personne la mieux placée pour apprécier une offre et proposer des améliorations. Ses 

échanges avec les professionnels semblent se d®rouler sur un pied dô®galit®. Cependant, le 
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contrôle demeure du c¹t® de lôentreprise. Côest elle qui prend lôinitiative de la relation et qui 

choisit de privilégier les échanges avec les professionnels au détriment des relations inter-

consommateurs. Elle encadre les flux de connaissances et reste maître des modalités de 

communication tout en éludant toute distance critique. Surtout, sous couvert dôaccorder une 

plus grande autonomie à ses clients, lôentreprise r®ussit à leur déléguer une partie des taches et 

à leur imposer de nouveaux process complexes et contraignants. Cette « délégation du 

pouvoir » (Bonnemaizon et al., 2008) peut être vue comme une « mise au travail » des 

consommateurs, une dépendance organisée déguisée sous de faux-semblants de liberté, de 

maîtrise et de contrôle (Canel-Depitre, 2012).  

Le marketing relationnel, le service dominant logic (SDL) et le knowledge marketing ne 

tiennent pas compte également du caractère communautaire et collaboratif (entre pairs) de la 

consommation, ni du nouveau statut dôun consommateur-politique, ni enfin de ses 

préoccupations concernant la responsabilité sociale des firmes.  

Plus puissant, plus libre, le consommateur est devenu un être mobile en interaction constante 

avec un réseau de communautés en ligne (Kent et al., 2016) capables de sôauto-organiser et de 

se constituer en contre-pouvoir.  

Seul le consumérisme, considéré comme une nouvelle force du marché (Webster, 1973), 

ayant pour objectif dôinformer, dô®duquer et de défendre des droits et des intérêts des 

consommateurs contre tout type dôabus marketing (Chevalier, 2011), se rapproche de 

lôempowerment de type « bottom-up » décrit par Freire (1970). Notamment lorsque ce 

mouvement organise la résistance des consommateurs ¨ lôencontre des entreprises ou de la 

culture de la consommation (Hermann, 1993, Roux, 2007). Les contestations individuelles et 

collectives sôexpriment au travers dôesquives, de boycott, de plaintes, de badbuzz, de 

contournements ou détournements. Il arrive aussi que les citoyens-consommateurs rejoignent 

des regroupements communautaires (Muniz et Schau, 2005) et conçoivent des alternatives au 

march® comme des circuits parall¯les et contestataires dô®changes entre consommateurs 

(Giesler, 2006). Micheletti (2003) fait référence à un consumérisme politique pour désigner le 

mouvement de consommateurs qui sôorganisent et agissent pour influencer les producteurs en 

soutenant ou en rejetant des produits et des marques basés sur leurs qualifications éthiques ou 

socio-environnementales. En opposant monde civique et monde mercantile (Kozinets et al., 

2004) ces mobilisations visent un changement sociétal. Les principales différences avec 

lôempowerment concernent le périmètre de lôengagement, le consumérisme se focalise sur le 

march® tandis que lôempowerment se positionne sur le terrain plus vaste des rapports de force 
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au sein de la société. Dans le consumérisme, les dimensions dôopposition sont plus pr®gnantes 

et peuvent être une fin en soi. Dans lôempowerment, la conscience critique est une phase 

initiale qui se poursuit par des actions collaboratives et la mise en îuvre de solutions 

pragmatiques. A un niveau plus macro, la lecture critique des relations de pouvoir inspire des 

propositions de réformes du cadre socio-politique. Enfin le consumérisme peut se prolonger 

par un activisme violent. Certains membres emploient la force ou utilisent des moyens 

illégaux pour faire valoir leur position. Or les th®ories de lôempowerment nôont jamais prôné 

une telle radicalité. Elles se réfèrent aux principes démocratiques même si elles plaident pour 

le renouvellement de ces pratiques.  

Ainsi en marketing, à lôexception dôune certaine forme de consumérisme, il apparaît que les 

notions considérées comme étant proches de lôempowerment nôont finalement quôun lien 

assez faible avec ce processus émancipateur.  

De lôempowerment, le marketing retient surtout lôhabillage et les tournures mais ne va pas au 

terme de son expression. Le pouvoir accordé aux consommateurs reste déterminé et régi par le 

fournisseur (Fayn et al., 2019). Cette approche r®ductrice et utilitariste de lôempowerment 

construite dans le souci de maintenir un rapport de domination tend à évoluer, notamment 

sous lôinfluence dôauteurs tels Papaoikonomou et al. (2015). Ils consid¯rent lôempowerment 

comme un processus avec, pour premier stade, la cr®ation dôune offre alternative à la 

consommation traditionnelle. Le second correspond ¨ lôaffirmation dôun contre-pouvoir à 

travers des mobilisations civiques et des actions collectives. Le troisi¯me rel¯ve dôun 

engagement civique en faveur de macrostructures sociales plus durables et démocratiques.  

Cette vision transformatrice de lôempowerment est confortée par lôessor dôinternet. 

Au terme de cette revue de littérature en sciences humaines et sociales, un schéma résume les 

antagonismes contenus dans ce terme (Figure 3).  

  

Figure 3 : Les principaux antagonismes du concept de lôempowerment 
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Une telle énantiosémie (fait de signifier une chose et son contraire) peut se révéler déroutante. 

Ainsi, pour de nombreux auteurs, lôempowerment apparaît comme un concept vague, 

faussement consensuel, instrumentalisé, ambigu, restreint, affaiblié sans définition claire 

(Shankar et al., 2006, Calvès, 2009, McShane, 2015). Pour dépasser cet écueil, une nouvelle 

définition a été élaborée. Elle associe les dimensions individuelles et collectives et intègre le 

périmètre de lôentreprise tout en le dépassant. Cette proposition sôinscrit r®solument dans une 

dynamique dôexpansion de « bottom-up » en référence à la définition princeps de Freire 

(1970). 

« Processus dôexpansion de la puissance dôagir et du pouvoir dôinfluence du consommateur, 

lôempowerment se déploie au travers de démarches collaboratives, conduites avec ou sans 

lôentreprise. Port®es par une ®nergie et une solidarité puisées dans son essence 

émancipatrice, les communautés conquièrent les nouveaux territoires de la connaissance et 

de lôinnovation cr®®es en partage et d®fient les syst¯mes traditionnels » (Fayn et al., 2019). 

Cette définition sôadapte-t-elle au secteur de la santé et à lôempowerment du patient ? 

Comment le sujet a-t-il été traité dans la littérature ? Quelles sont les caractéristiques de la 

montée en autonomie des personnes malades chroniques et de leurs communautés ? La 

section suivante tente de répondre à ces questions. 

 

1.5- La santé 
 

Par souci de d®mocratie, de qualit®, dôefficacit® et dô®conomie, un grand nombre de systèmes 

de sant® ont adopt® les principes de lôempowerment. En 1985, l'Organisation Mondiale de la 

Santé (OMS) le présente dans sa politique européenne comme « le moyen de donner aux 

personnes le contrôle sur leur propre santé ». Son impact positif se mesure en termes de 

réduction de la mortalité, de diminution de la durée de séjour à l'hôpital, de soulagement de la 

douleur et dôam®lioration de la qualit® de vieé (Wallerstein, 2006). Antithèse du 

paternalisme médical qui prévalait encore dans les années 80 (Staples, 1990), lôempowerment 

est ¨ lôîuvre chaque fois que lôadh®sion du patient ¨ son traitement sôefface derri¯re « sa 

capacité à identifier et satisfaire ses besoins, à résoudre ses problèmes et mobiliser ses 

ressources, de manière à avoir le sentiment de contrôler sa propre vie » (Gibson, 1991). 

Seulement, pour participer aux décisions concernant leurs soins de santé, les patients doivent 

acquérir des informations ou des compétences (Tones, 1985). Ils disposeront alors davantage 

de pouvoir ; cette conquête se mène bien souvent de manière collective, entre patients qui 
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partagent le même intérêt (Laverack, 2006). Cependant ce pouvoir interroge : sôagit-il dôune 

®mancipation ou dôune responsabilisation accrue (Zakus et Lysack, 1998) ? En santé, comme 

en marketing, les approches restent équivoques et oscillent entre conditionnement et 

autonomie, entre discours et réalité. On retrouve cette ambivalence dans les notions connexes 

de lôempowerment que sont lôéducation thérapeutique, le patient-centered care (Rogers, 1979) 

et la shared décision making (Barry et al., 2012). Seul le consumérisme de santé rejoint 

lôempowerment collectif dans sa velléité de transformer les systèmes. 

 

L'éducation thérapeutique est historiquement articulée avec la notion de counseling et 

dôempowerment (Tourette-Turgis, 1996). Selon la d®finition de lôOMS, reprise par la Haute 

Autorité de Santé, lô®ducation thérapeutique du patient vise à aider les patients à acquérir ou 

maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie 

chronique. Ses programmes enseignent aux patients à mieux comprendre leur maladie, à en 

maîtriser les ressorts, ¨ ®valuer sa situation, ¨ prendre pleinement conscience de lôenjeu de son 

traitement. Les questions dôhygi¯ne de vie, les règles de suivi des prescriptions 

m®dicamenteuses, sont abord®es en vue dôune bonne observance du traitement. Les patients 

diab®tiques ont ®t® les premiers ¨ b®n®ficier de ces formations sous lôimpulsion de Leo Krall 

qui a d®montr® lôefficacité de cette pratique devant le congrès américain en 1976, soit très peu 

dôann®es apr¯s que lôéducateur Freire (1970) ait exposé sa th®orie de lôempowerment. ç (é) il 

est de plus en plus important dô®duquer les patients ¨ non seulement comprendre et suivre les 

instructions de leurs équipes médicales, mais aussi à prendre davantage en charge leurs 

soins. Parmi toutes les maladies chroniques, le diab¯te, pour lequel il nôexiste pas de 

traitement, fait partie des maladies les plus coûteuses et à forte intensité éducative. Les 

diabétiques insulinodépendants de longue date de type I doivent savoir comment adapter leur 

mode de vie et leurs activités, mais aussi comment prendre et ajuster plusieurs fois par jour 

des injections d'insuline, un régime alimentaire et des exercices physiques, ainsi que la 

vigilance et le soin afin de prévenir de très graves complications. L'enseignement individuel 

n'est pas possible pour les centaines de millions de diabétiques, il est préférable de dispenser 

des enseignements par groupe » (Krall, 1995). Comme lôempowerment, la notion dô®ducation 

thérapeutique est traversée par des conflits conceptuels qui opposent observance 

thérapeutique et autonomie (Deccache et van Ballekom, 2010). Dans le premier cas, le patient 

est éduqué au respect des ordonnances médicales et des injonctions du système de santé. La 

priorité est alors donnée à la dimension biomédicale de la maladie. Dans le second cas, 
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lôaccent est mis sur lôexp®rience v®cue par la personne, sur son projet de développement et sur 

les répercussions psychosociales de la maladie. Lôintroduction des valeurs de la d®mocratie 

sanitaire dans lô®ducation des malades implique la transformation des pratiques soignantes et 

de lôorganisation du syst¯me de sant®, centr®es autour du patient (Tourette-Turgis et al., 

2014).  

 

Le « Patient Centered Care » (PCC) est un des prolongements de lô®ducation thérapeutique. 

Ce courant de la psychologie humaniste-existentielle, connu sous le nom dôapproche centr®e 

sur la personne (ACP) promue par Carl Rogers (1996), introduit un changement de paradigme 

dans les sciences humaines en recentrant lôattention sur l'individu et non sur le problème. « 

L'objectif n'est pas de résoudre un problème particulier mais d'aider l'individu à se 

développer afin qu'il puisse faire face aux problèmes actuels et à des problèmes ultérieurs 

d'une façon mieux intégrée » (Rogers 1979). Dans cette perspective, les soignants font appel 

aux ressources et aux capacités du patient pour co-élaborer le traitement de celui-ci, améliorer 

la qualité des services comme de son suivi et, ainsi, accroître sa satisfaction. Ce mode 

dôapproche relationnelle implique un temps de réflexion, de concertation, avant toute prise de 

décision. Les composantes de cette nouvelle offre sont le respect des bonnes pratiques, la 

collaboration étroite entre le spécialiste, le médecin traitant et le patient, la personnalisation 

du traitement et le suivi du patient sur un temps longé Une telle prise en charge n®cessite un 

syst¯me coordonn® dôintervention et de communication entre toutes les parties prenantes. Les 

organisations et les équipes soignantes devront « sôint®resser en tout premier lieu à ce que les 

patients disent à propos de leur pathologie et à ce que ceux-ci considèrent comme prioritaires 

dans les schémas quôils se sont auto-définis pour assimiler leur expérience » (Faulkner, 

2002). Lôexp®rience individuelle de la maladie et lôexpertise professionnelle se conjuguant en 

une alliance commune. 

En milieu hospitalier, lôapplication de ces pr®ceptes implique dôorganiser le travail des 

professionnels et le fonctionnement des structures autour du patient et non plus du soin. Les 

approches et logiques dôintervention sont red®finies en ciblant le point de vue du patient 

(Wolf et al., 2008). Le PCC reconnaît la voix du patient et tient compte de ses choix quôil 

sôagisse dôhoraires des repas ou du choix des traitements. Cette conception inspire de 

nouveaux designs pour lôaccueil du patient, la coordination des soins et lô®valuation de leur 

qualité (Rathert et al., 2009). Elle implique aussi une prise de décision partagée. 
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Conséquence de lôapproche centr®e sur la personne, la décision partagée ou la Shared 

Decision Making (SDM) est fondée sur une coopération mutuelle entre les équipes de soins, 

les patients et leurs proches. La Shared Decision Making peut être comprise comme un 

consentement éclairé augmenté étant donné que « les praticiens et les patients communiquent 

autour des décisions, se référant aux preuves et discussions les plus pertinentes concernant 

les conséquences de chaque option. Ce processus respecte lôautonomie des patients. Côest, en 

effet, avec lôaide des équipes, que les patients arrêtent la décision finale en fonction de leurs 

valeurs et préférences propres. La décision finale reflète, en fait, lôaccord entre les praticiens 

et les patients plut¹t quôune d®cision unilat®rale » (Loh et al., 2007). La SDM sôest impos®e 

comme le modèle dôalliance autour dôun protocole dans un contexte clinique. £thiquement 

recommandée, la SDM part du principe que la personne malade est la première concernée par 

une décision engageant son avenir, sa qualité de vie et pouvant mettre en jeu d'importantes 

fonctions comme la voix, la sexualité, la mobilité. La décision partagée est définie comme un 

« processus interactif dôune participation juridiquement équivalente du médecin et du patient 

sur la base dôune information partag®e dans le but de parvenir à un accord 

responsabilisant.» (Loh et al., 2007).  

 

Lô®ducation th®rapeutique, le Patient Centered Care comme la Shared Decision Making 

(SDM) mettent l'accent sur lôempowerment individuel par le biais de la collaboration et de la 

participation du patient aux soins. Ces proximit®s nouvelles r®duisent lôasym®trie entre 

experts et profanes ; le rapport paternaliste qui prévalait entre eux du fait des connaissances 

supérieures des professionnels tend à disparaitre au profit de relations plus démocratiques 

(Neave, 1994). Mais la relation duale nôest pas la seule dimension de lôempowerment. Or en 

santé, la littérature aborde peu lôempowerment collectif. Ce retard interroge dans des pays où 

le consumérisme de santé sôest largement d®ployé depuis les années 60 aux USA et les années 

90 en France.  

 

Le consumérisme de santé désigne un mouvement de défense, de revendication et de 

proposition porté par les milliers dôassociations23 qui représentent les personnes malades et 

handicapées et leurs proches, les familles, les usagers du système de santé et les 

consommateurs (Fayn, 2005 ; Merdinger-Rumpler, 2008). Interpénétré par des notions 

dôautonomie, de contr¹le, dôempowerment et de participation active des groupes (Leopatra et 

 
23 En 2003, la 8ème ®dition de lôAnnuaire des Associations de sant® recensait pr¯s de 7 000 associations et plus de 

10 000 adresses (ouvrage publié par Tricot Consultants). 
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al., 2012, O'Hara, 2012), le consumérisme est en marche chaque fois que ces organisations 

fond®es sur lôentraide entre patients défendent leurs droits. En lutte contre les exclusions, elles 

sensibilisent lôopinion publique aux cons®quences sociales et professionnelles des 

pathologies. Elles plaident pour une totale transparence de la qualité, de la sécurité, de la 

recherche, des tarifs. A ce titre, elles sont favorables au contrôle des prestations et services de 

soins par des agences indépendantes mais aussi par les patients eux-mêmes. Ces associations, 

au départ revendicatrices, sont désormais associées à la définition des orientations de santé au 

niveau national, régional, départemental ou local du fait des avancées législatives. A ce jour, 

160 associations sont agréées au niveau national et 280 au niveau régional. Pour Almond 

(2001), ces participants, consommateurs puissants et actifs, jouent un rôle central dans la 

fourniture de soins de qualité optimale pour tous.  

 

Au terme de cette revue de littérature, un panorama des définitions dans les différentes 

disciplines évoquées est présenté dans le tableau 5. 

 

Sciences de lô®ducation 

Processus de conscientisation qui doit permettre 

aux opprimés de se mobiliser par la pratique 

®mancipatrice de lô®ducation  

Freire (1970) 

Psychologie  

Mouvement dô®mancipation de groupes sociaux 

minoritaires visant à exercer un contre-pouvoir 

collectif et un contrôle sur la définition et la 

nature des changements qui les concernent 

(Rappaport, 1981) 

Zimmerman 

et al. (1988)  

Sciences politiques La th®matique de lôempowerment indique (...) 

un processus qui met en son centre la 

construction des individus ou des groupes  

Bacqué 

(2006)  

Géographie-sciences du 

développement 

(é) initi® collectivement depuis la base, 

lôempowerment participe à la prise de 

conscience critique par les individus de leur 

condition et vise la transformation des rapports 

de pouvoir inégaux  

Calvès, 

(2009) 
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Sciences de 

l'information et  de la 

communication 
 

L'empowerment digital est un processus en 

plusieurs ®tapes permettant dôobtenir un 

meilleur réseau et de meilleures opportunités de 

communication et de coopération afin 

dôaccro´tre la comp®tence des individus et des 

communautés à agir en tant que participants 

influents dans la soci®t® de lôinformation 

Mäkinen 

(2016) 

Marketing  Lôempowerment est un état mental 

généralement accompagné par une action qui 

permet à un consommateur ou à un groupe de 

consommateurs dôaffirmer ses propres choix et 

de prendre ses décisions à partir de ses besoins, 

de ses désirs et de ses demandes vis-à-vis 

dôautres individus ou organismes sur le marché.  

Wright et al. 

(2006)  

Santé publique Des patients qui partagent le même intérêt se 

réunissent pour conquérir ensemble davantage 

de pouvoir  

Laverack 

(2006)  

 

 

 

Tableau 5 - Lôempowerment : un concept transdisciplinaire 

 

1.6- Conclusion 

 

« Il y a beaucoup dôarbres différents dans la for°t de lôempowerment » constatait déjà 

Rappaport en 1995. Ces essences multiples offrent aux chercheurs une variét® dôangles 

dôanalyse et des nuances conceptuelles quasi infinies. Ce premier chapitre a introduit la 

complexité du sujet théorique ; il traite de la polysémie du terme voire de son énantiosémie. 

Et ce nôest pas la moindre des performances de lôempowerment que dôavoir r®ussi lôexploit de 

traverser les siècles et dôentrer dans le lexique moderne pour désigner des forces antagonistes.  

La première section a rappelé lôétymologique de cet anglicisme aux racines latines. Synonyme 

au départ dôautorisation accordée par une autorité à un subordonné, ce mot qualifie 

https://fr.wikipedia.org/wiki/Sciences_de_l%27information_et_de_la_communication
https://fr.wikipedia.org/wiki/Sciences_de_l%27information_et_de_la_communication
https://fr.wikipedia.org/wiki/Sciences_de_l%27information_et_de_la_communication
https://fr.wikipedia.org/wiki/Sciences_de_l%27information_et_de_la_communication
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aujourdôhui une dynamique inverse dô®mancipation. Pour comprendre cette étonnante 

inversion des relations de pouvoir, les philosophes ont été convoqués en section 2. Ce détour 

empreinte les chemins de lô®veil de la conscience de soi et de lôinteraction sociale, deux 

dimensions de lôempowerment. Il prend aussi le temps de sôinterroger sur les notions de 

liberté et de soumission volontaire. La revue de littérature multidisciplinaire sôest ensuite 

intéressée aux autres disciplines des sciences humaines et sociales ayant abondamment traité 

dôempowerment : sciences de lô®ducation, la psychologie, les sciences politiques, la 

géographie-sciences du développement, les sciences de l'information et de la communication. 

Quant aux approches définitoires adoptées en marketing et en santé publique, elles ont été 

abordées au travers dôune analyse comparative des notions connexes ¨ lôempowerment. Il a 

ainsi été démontré que ces deux disciplines avaient tendance à limiter leur approche de 

lôempowerment ¨ son impact sur le comportement de lôindividu alors que les autres champs 

des sciences humaines et sociales privilégiaient sa dimension collective. La recherche 

doctorale conduite ici entend contribuer à réduire cette vision contrastée en mettant la focale 

sur lôempowerment des communautés de patients. La section se clôt sur un tableau 

synthétique des définitions de lôempowerment en sciences humaines (Tableau 5). Ce travail a 

fait lôobjet dôune publication qui figure en annexe p169.  

Le chapitre 2 est à présent dédié au positionnement épistémologique et à la méthodologie 

retenue pour conduire les deux études exploratoires. 
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Chapitre 2 : Epistémologie et choix méthodologiques 
 

Dans ce chapitre, le positionnement épistémologique de ce travail doctoral est présenté en sections 

1 et 2. Puis la démarche globale de recherche et les choix méthodologiques adoptés pour chacune 

des deux études qualitatives sont détaillés dans les sections 3, 4 et 5.  

 

2.1- La posture épistémologique  
 

Le chercheur en sciences de gestion doit préciser le paradigme épistémologique dans lequel se 

déroule sa recherche (Giordano, 2003) de mani¯re ¨ lôinscrire dans une certaine vision du 

monde. Ce positionnement asseoit la validité et la légitimité de son travail (Perret et al., 

2003). De cette posture découlent une méthodologie et un design de recherche spécifiques. La 

première étape consiste donc à déterminer sur quelle conception de la connaissance repose ce 

travail en se reportant aux définitions des trois grands modèles épistémologiques, à savoir le 

positivisme, le constructivisme et lôinterpr®tativisme. 

 

Le positivisme scientifique pose plusieurs principes : quôil existe une r®alit® en soi, que la 

certitude est fournie exclusivement par l'expérience scientifique et que seules l'analyse et la 

connaissance des faits vérifiés par l'expérience peuvent expliquer les phénomènes du monde. 

Ainsi, le fait vérifié devient démonstration générale (Auguste Comte, 1830-1842) et peut être 

reproduit. Il existerait une loi universelle qui expliquerait la réalité et révèlerait la vérité 

objective du monde (Girod-Séville et Perret, 1999). Selon les positivistes, la « connaissance 

au sens objectif est une connaissance sans connaisseur » (Popper, 1998). Le chercheur est 

extérieur à son terrain de manière à effacer sa subjectivité devant la réalité empirique (Crozier 

et Friedberg, 1981).  

A lôoppos®, le constructivisme consid¯re que la r®alit® nôexiste pas en soi mais quôelle est 

une construction instrumentale et intentionnelle de chercheurs qui expérimentent le monde à 

partir de leurs propres expériences. Un principe « dialogique » relie le sujet à son objet et 

permet la compréhension de la réalité (Le Moigne, 1995, David, 2000, Allard-Poesi et 

Maréchal, 2003). La recherche et ses r®sultats sont le produit dôune co-construction entre 

acteurs de terrain et académiques (Hlady-Rispal, 2002). Côest le projet de recherche, 

lôintention de d®part du chercheur qui m¯ne ¨ lôappr®hension des ph®nomènes (Glaserfeld, 

1988). La réalit® consid®r®e comme subjective varie en fonction de lôobservateur et du 
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contexte dôobservation. Selon ce postulat, le chercheur tend à expliquer ou à comprendre un 

phénomène, et ses conclusions devront °tre test®es sur dôautres terrains pour devenir des 

règles (Rasolofo et al., 2013). 

Proche du constructivisme, lôinterpr®tativisme vise à donner un sens aux représentations de 

la réalité, subjectives et multiples. Celles-ci émanent des interprétations des acteurs (Guba et 

al 1994) et des interactions entre eux (Perret et al., 2002). Elles expriment lôexp®rience de leur 

relation au monde (Hlady Rispal, 2002). Le chercheur interroge le sens et les motivations des 

acteurs dont il se rapproche par une « compréhension empathique » de lôexp®rience quôils ont 

vécue (Girod-Séville et al., 1999). Proche de leurs discours, le chercheur étudie la dimension 

sociale de la réalit®, lôintersubjectivité (Prasad, 2005). 

 

Une comparaison synthétique entre positivisme, constructivisme et interprétativisme est 

proposée dans le Tableau 6. 
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 Positivisme scientifique Constructivisme Interprétativisme 

Statut de la 

connaissance ? 

¶ Hypothèse réaliste : 

il existe une essence 

propre ¨ lôobjet de 

connaissance 

¶ La connaissance 

produite est 

objective, 

acontextuelle 

¶ Hypothèse 

relativiste : lôessence 

de lôobjet ne peut 

être atteinte 

(constructivisme 

mod®r®) ou nôexiste 

pas (constructivisme 

radical) 

¶ La connaissance 

produite est 

subjective, 

contextuelle 

¶ Hypothèse 

relativiste : 

Lôessence de lôobjet 

ne peut être atteinte 

¶ La connaissance 

produite est 

subjective, 

contextuelle 

La nature de 

la « réalité » 

¶ Indépendance du 

sujet et de lôobjet 

¶ Hypothèse réaliste, 

déterminée   

Le monde est fait de 

nécessités  

¶ Dépendance du sujet 

et de lôobjet        

Hypothèse 

relativiste, 

intentionnelle  

Le monde est fait de 

possibilités 

¶ Dépendance du sujet 

et de lôobjet  

¶ Hypothèse 

relativiste, 

intentionnelle  

Le monde est fait de 

possibilités 

Le chemin de 

la 

connaissance 

scientifique 

¶ La découverte 

Recherche formulée 

en termes de « pour 

quelles causesé è 

Statut privilégié de 

lôexplication 

¶ La construction 

Recherche formulée 

en termes de « pour 

quelles finalitésé è  

Statut privilégié de 

la construction au 

travers dôun 

processus actif du 

chercheur 

¶ Lôinterpr®tation 

Recherche formulée 

en termes de « pour 

quelles motivations 

des acteursé è 

Statut privilégié de 

la compréhension du 

sens et de lôintention 

Les critères de 

validité 

¶ Vérifiabilité 

Confirmabilité 

Réfutabilité 

¶ Adéquation 

Enseignabilité 

¶ Idiographie  

¶ Empathie 

(révélatrice de 

lôexp®rience v®cue 

par les acteurs) 

Tableau 6 : Caractéristiques des paradigmes positiviste, interprétativiste et 

constructiviste  

(source : adapté de Girod-Séville et Perret, 1999 et de Perret et Séville, 2007, p. 14-15) 
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La compréhension des différences fondamentales entre ces paradigmes permet de situer le 

positionnement épistémologique de cette recherche. Les éléments qui justifient son 

positionnement interprétativiste sont exposés dans la section suivante. 

2.2- Le choix dôune posture interpr®tativiste 
 

Lôessai doctoral sôinscrit dans le paradigme épistémologique interprétativiste pour les raisons 

suivantes : 

- Le chercheur est conscient de lôimportance de sa subjectivité. Il sait quôelle a influencé le 

choix du sujet et lôangle retenu ¨ savoir le point de vue du patient. Il reconnait aussi que sa 

conception de lôempowerment du patient renvoie, dans une certaine mesure, à sa propre 

conception de lôautorit®, du pouvoir et du contre-pouvoir. Son approche sôest notamment 

construite à partir des enseignements tirés de son parcours professionnel. En tant que 

spécialiste de la communication en santé, il a assisté à la montée en puissance de la 

personne malade et à la métamorphose du patient soumis en partenaire de soins, acteur de 

sa santé. Aussi, le parcours du chercheur peut, dans ce cadre, être considéré comme une 

longue immersion en culture (Bernard, 2004) dôune vingtaine dôann®es, v®cue en tant que 

spécialiste de la communication en santé notamment auprès des associations de patients et 

des institutions hospitalières. Cette expérience a été jalonnée par la création de plusieurs 

sites dôinformation et la publication de diff®rents ouvrages et articles sur le thème de la 

communication en santé24. La réflexion académique organisée autour du thème de 

lôempowerment du patient repr®sente donc lôaboutissement dôune question soulev®e de 

mani¯re r®currente mais jamais vraiment approfondie lors dôune carrière vouée aux 

relations et échanges dans le monde de la santé. Cette motivation personnelle atteste bien 

de la dépendance entre le point dôobservation et lôobjet ®tudi®. 

- Lôanalyse interpr®tative ph®nom®nologique apporte une compr®hension de lôexp®rience 

vécue et du sens que les patients donnent aux évènements marquant leur vie (Restivo et 

al., 2018). Elle a été employée dans le cadre des entretiens semi-directifs des quatre 

experts et des récits postés de vingt-et-un forumeurs. Le ph®nom¯ne social quôest 

lôempowerment a été conceptualisé à partir de lôexpression subjective des experts et des 

forumeurs sur leur parcours de soins (Guba et al., 1994, Perret et al., 2002). 

Lôinterpr®tation de ces donn®es a permis dô®tablir un mod¯le du processus 

 
24 Pour une présentation complète des publications professionnelles, se reporter à https://www.reseau-

chu.org/fileadmin/reseau-chu/2019/ok2019_FAYN_PUBLICATIONS_RESEAU_CHU.pdf - dernière 

consultation le 19 juillet 2019. 

https://www.reseau-chu.org/fileadmin/reseau-chu/2019/ok2019_FAYN_PUBLICATIONS_RESEAU_CHU.pdf
https://www.reseau-chu.org/fileadmin/reseau-chu/2019/ok2019_FAYN_PUBLICATIONS_RESEAU_CHU.pdf
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dôempowerment. Un schéma initial a été élaboré à lôissue de la première étude. Celui-ci a 

évolué en fonction des nouveaux éléments recueillis et des dynamiques identifiées sur le 

forum. Le mod¯le final qui r®sulte de lôanalyse interpr®tative des propos et messages des 

groupes (Etude 1 et 2) apporte une meilleure compr®hension dôun ph®nom¯ne particulier. 

Lôint®r°t de cette recherche r®side dans son approche compréhensive et empathique, plus 

que dans lô®laboration dôune r¯gle qui pourrait °tre g®n®ralis®e ¨ dôautres communautés.  

- Enfin, les échanges avec ces acteurs notamment avec les forumeurs et avec les patients 

interviewés ont induit un rapprochement et une compréhension empathiques. Pour lô®tude 

2, le chercheur sôest inscrit sur le site du forum, il a ®t® accept® par les membres qui lôont 

autorisé formellement à étudier leurs messages et même encouragés ; le sujet étant en 

résonance avec leurs préoccupations. De plus, les forumeurs ®taient sensibles au fait dô°tre 

inform®s de la recherche, dôavoir la libert® dôautoriser ou refuser lôobservation de leurs 

posts. A lôissue de lô®tude et comme il sô®tait engag® ¨ le faire, le chercheur leur a adressé 

son rapport. Cinq dôentre eux ont pris le temps de le relire. Ils ont exprimé leur 

satisfaction et apporté des précisions qui ont toutes été prises en compte.  

En r®sum®, la reconnaissance de la subjectivit® du chercheur, la perspective dô®tablir un 

modèle dôanalyse fond® sur lôexp®rience singuli¯re des patients et les relations dôempathie 

nouées avec les membres de leurs associations positionnent cette recherche dans une posture 

interprétativiste.  

 

Pour délimiter et analyser le phénomène étudié, trois démarches pouvaient être adoptées, les 

démarches déductives et hypthético-d®ductives, la m®thode inductive et lôabduction. 

Les démarches déductives et hypthético-déductives consistent à faire émerger une 

connaissance en vérifiant une théorie de manière empirique. Le chercheur aborde le terrain 

avec une hypoth¯se pr®alablement d®finie et sôemploie ¨ la valider ou ¨ lôinfirmer (Allison, 

1971, Mintzberg, 1976).  

La méthode inductive procède de manière inverse. Le chercheur travaille à partir des 

données pour faire émerger des hypothèses explicatives. Ces propositions sont alors 

fondatrices dôune th®orie ®mergente (Glaser et al., 1967) Dans ce cas, le chercheur va 

rassembler une grande quantit® de mat®riel et les classer dans des unit®s dôanalyse plus 

significatives pour valider une intuition ou révéler une découverte (Miles et al., 1994, Anadón 

et al. 2007).  
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La troisième procédure, lôabduction, dépasse les dichotomies entre les démarches 

hypothético-déductives et inductives en les intégrant dans un processus dôensemble appel® la 

boucle abduction/déduction/induction (Peirce, 1898). Le chercheur constate un fait surprenant 

et approche son terrain avec des éléments théoriques compréhensifs qui fournissent un cadre 

de lecture ¨ son travail empirique. Lôhypoth¯se nôest pas a priori mais ®merge des données 

lors des confrontations entre les principes posés au départ et les enseignements issus du 

terrain. Ces allers-retours permettent au chercheur de sôadapter aux ®l®ments nouveaux. Dans 

ce cheminement, le chercheur va adopter les différentes phases, abductive pour le fait 

surprenant, d®ductive pour lôexploration ¨ partir de donn®es th®oriques et inductive pour la 

validation de leur coh®rence avec le terrain. Lôabduction associe donc de mani¯re 

interdépendante les différentes classes de raisonnement. 

Les mécanismes abductifs ont été repris dans la recherche qualitative menée auprès des 

experts (étude 1) et des membres du forum VST (étude 2). Partant du phénomène social 

surprenant et complexe quôest ç lôempowerment progressif des patients et de leur 

communauté è, lôapproche qualitative a eu pour objectif de saisir les opinions, les attitudes, 

les valeurs (Martin, 2005) des personnes malades chroniques en situation dôempowerment. 

Pour cela, le chercheur nôa eu recours ni à un raisonnement déductif de type modus ponens 

(passer de lôassertion dôune pr®misse ¨ une conclusion, connaissant une loi), ni ¨ un 

raisonnement inductif (faire émerger une loi par généralisation à partir de corrélations 

constatées) selon la description de Desclé et Guentchéva (1997). En revanche, il sôest appuy® 

sur la proposition de lôexistence dôun lien entre lôacquisition progressive de connaissances, de 

compétences et dôinfluence et les stades progressifs de lôempowerment. Lôinf®rence de cette 

recherche suit un raisonnement progressif par allers-retours entre situations concrètes et 

th®ories pour arriver ¨ cerner les m®canismes dôinteractions entre lôengagement individuel et 

la mobilisation dôune intelligence collective (Figure 4). Le chercheur a donné du sens à ses 

observations empiriques en les éclairant à la lumière des concepts issus de la littérature ; il a 

procédé « par allers-retours fréquents entre le matériau empirique recueilli et la théorie » 

(Charreire et al., 1999). La construction du processus dôempowerment sôest faite 

progressivement par lôidentification de ses principaux champs dôintervention, ¨ savoir 

lôentraide, la connaissance, la création de ressources et la transformation de la société. Cette 

m®thode a aussi permis dôappr®cier, ®tude apr¯s ®tude, lôapport structurel du collectif et ses 

modalités de mobilisation, de consolidation et de transmission du capital communautaire. Le 

recueil de donn®es, lôobservation et lôanalyse ont permis de conceptualiser le mouvement 
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dynamique dôempowerment qui transforme des acteurs fragiles et isolés en un réseau solidaire 

porteur de transformation sociétale. 

Une première proposition théorique issue de lô®tude 1 mettait en évidence les principaux 

stades de ce processus et les mécanismes générateurs dôune progression en empowerment. Ce 

cadre a servi ¨ organiser les messages recueillis lors de la netnographie de lô®tude 2. Les 

données observées ont été confrontées à la projection initiale. Des éléments nouveaux ont été 

constatés et ont amené à reconsid®rer les modes dôengagement individuel, les dispositifs 

dôaccompagnement et de soutien de la communaut®. Ces nouveaux ®l®ments ont conduit à 

modifier le schéma princeps.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
67 

 

 

Figure 4 : Raisonnement par abduction pour nourrir une réflexion conduite en 

conversation entre empirique et théorique 
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Ces constants allers-retours récursifs entre la théorie et la pratique ont enrichi la 

problématique générale. Ils ont participé à la construction du modèle délivré en fin de 

document et qui offre une contribution novatrice ¨ lôappréhension de la dynamique du 

processus dôempowerment. Après avoir éclairé sur le positionnement épistémologique 

interprétativiste et la méthode abductive adoptée, les modalités méthodologiques des deux 

études sont présentées en détail. 

 

2.3- Méthodologie adopt®e pour lô®tude qualitative men®e aupr¯s des experts ï 

Etude 1 
 

De nature exploratoire, les deux études empiriques réalisées ont fait appel à une méthodologie 

qualitative pour étudier les récits et témoignages de quatre experts (1 scientifique, 1 

journaliste, 2 représentants des patients) et pour suivre les récits et échanges de 21 forumeurs 

(Tableau 8). Lô®tude qualitative favorise une analyse détaillée du phénomène et une 

identification des combinaisons de faits linéaires et non linéaires qui lui sont liés (Bhaskar, 

2008).  

La première étude qualitative a été menée dans une optique de compréhension globale du 

ph®nom¯ne dôempowerment. Elle apporte un éclairage sur les enjeux de la connaissance en 

santé et sur les multiples formes dôapprentissage et dôimplication des patients qui jalonnent le 

processus dôempowerment. 

Lô®tude sôarticule autour de 4 entretiens semi-directifs dôexperts (Tableau 7). Les deux 

premiers ont été sélectionnés en fonction de leur rapport au savoir. Le premier, au titre de 

lôexpertise scientifique, cr®e le savoir par sa recherche. Il est reconnu pour lôexcellence de ses 

investigations. Le second est reconnu pour son travail de journaliste scientifique ï passeur, 

traducteur, il rend accessible lôinformation en santé complexe et hautement spécialisée. Le 

troisième et le quatrième ont été retenus du fait de leur grande expérience et de leur forte 

implication au sein du mouvement associatif. Ils représentent les plus importantes 

associations de patients en France.  
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Personnes interrogées 

 

Fonctions 

 

Groupe 1  

les sachants 

 

 

Expert scientifique 

Professeur des universités, 

praticien hospitalier, 

coordonnateur dôun 

laboratoire dôexcellence, 

lauréat des investissements 

dôavenir 

 

Journaliste scientifique 

Médecin, journaliste, 

responsable de la rubrique 

Sant® dôun quotidien national 

Groupe 2 

Les patients engagés 

 

Responsable associatif 

Responsable dôune 

association de patients 

diabétiques  

 

 

Responsable associatif  

Responsable dôune 

association de patients 

myopathes  

Total 4 experts 

 

 

 

 

 

Tableau 7 : Structure de lô®chantillon retenu pour lôEtude 1 

Ces entretiens abordent la question de lôinformation m®dicale et de sa médiation. Ils évoquent 

aussi la n®cessit® pour les patients de sôapproprier les connaissances pour comprendre leur 

maladie, de participer aux décisions de soins, voire pour peser sur les orientations de la 

recherche-innovation.  

Pour recueillir les témoignages, un guide dôentretien a ®t® ®labor® autour de 7 thématiques : 

¶ Lôenjeu de la recherche scientifique médiale et sa perception par la société, 

¶ Lôacc¯s des patients ¨ lôinformation m®dicale et aux avanc®es th®rapeutiques, 



 
70 

 

¶ Les atouts et limites des circuits traditionnels dôinformation des patients, 

¶ Les facteurs qui influencent lô®volution des relations patients-soignants,  

¶ La prise en compte des attentes des patients et de leurs représentants par les 

professionnels de santé, 

¶ Lôappr®ciation des connaissances propres et des micro-compétences des patients, 

¶ La place actuelle et future des patients dans le parcours de soins, dans la recherche-

innovation et dans la diffusion des informations. 

 

Chacun des entretiens semi-directifs a duré entre trois quarts dôheure et une heure trente. Une 

fois retranscrits, ils ont été analysés manuellement selon le proc®d® dôanalyse de contenu 

thématique verticale (Paillé, 1996, Blanchet et al., 2006). Le travail consiste à réduire le 

contenu et à attribuer une classe de phénomènes par segment de texte. Cette analyse permet 

de comprendre le cheminement du raisonnement des experts, de définir les chaines de 

causalit®s, dôidentifier les cycles de vie subjectifs et de saisir les relations qui existent entre 

elles. Cette exploitation du corpus engendre de manière induite une théorisation et une 

compréhension nouvelle du phénomène social (Paillé, 1996) quôest lôempowerment. 

Dans un deuxième temps, une analyse de contenu thématique horizontale inter-entretiens a été 

appliquée par regroupement des éléments en différentes catégories descriptives et par 

comparaison transversale. A partir de ce classement, il a été possible de distinguer différents 

stades dôempowerment et de construire un premier cadre reflétant la progression de 

lôç empowerment» individuel ̈  lôempowerment collectif. 

 

A partir de ces données, une seconde étude qualitative exploratoire est menée pour 

approfondir le parcours dôempowerment des patients et compléter la connaissance du 

processus global. 
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 1ère Étude qualitative 

exploratoire 

2ème Étude qualitative exploratoire 

Méthodes Entretiens semi-directifs  Immersion suivie de lô®tude du parcours 

de 21 forumeurs 

Échantillon 4 experts : 1 scientifique, 1 

journaliste, 2 représentants 

des patients 

21 forumeurs  

Période de 

collecte des 

données 

Février à mai 2015 8 mois dôimmersion (mai 2017 ï 

décembre 2017) et 6 mois de suivi 

(janvier 2018 ï juin 2018) soit un an et 

deux mois au total 

Types 

dôanalyses 

effectués 

Analyse de contenu : 

Analyse thématique verticale 

et horizontale manuelles et 

analyse lexicale manuelle  

P®riode dôobservation et dôimmersion  

Lecture flottante avec tenue dôun journal 

de bord 

Période de suivi des 21 forumeurs 

Analyse de contenu thématique  

 > verticale manuelle des messages, 

forumeur par forumeur  

> horizontale manuelle des messages 

marquant le passage dôun stade 

dôempowerment à un autre  

Analyse lexicale  

> manuelle des messages regroupés par 

niveau dôempowerment  

> avec lôutilisation dôun logiciel 

(Alceste) 

 

 

 

 

 

Tableau 8 : Déroulement des deux collectes de données durant la thèse 
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2.4- Méthodologie adopt®e pour lô®tude qualitative menée auprès des 

forumeurs ï Etude 2 
 

Une méthode différente a été adoptée pour la seconde étude, une netnographie conduite sur 

une communauté de patients en ligne (étude 2). D®finie comme lôadaptation de lôethnographie 

au contexte digital, la netnographie a pour objet lôanalyse des messages et leurs interactions, 

au sein de communautés virtuelles de consommation (Bernard, 2004). Elle offre un accès 

immédiat au plus pr̄ s dôune communaut®, toujours ouverte, sans limite de lieu ou dôhoraire. 

Elle est non intrusive et la participation du chercheur demeure optionnelle (Kozinet, 2006). 

Pour cette étude toutes les donn®es sont issues dôun m°me forum, celui dôune communaut® de 

patients souffrant de la thyroïde. Ce travail à visée compréhensive a permis de mettre à jour le 

processus dôempowerment. 

Lô®tude 2 sôest d®roul®e en deux temps, un temps dôimmersion sur un forum de patients et un 

temps de suivi de vingt et un dôentre eux.  

Lô®tude terrain a d®but® par une immersion dans le forum « Vivre sans thyroïde » en mai 

2017. Lôinscription a eu lieu le 27 juillet 2017 sous le pseudo « empowermentrecherche » 

faisant clairement apparaître la finalité de la présence sur le forum. Lôimmersion en ligne 

(tous les week-ends) a dur® 8 mois, jusquô¨ lôobtention de la dernière autorisation de suivi des 

21 membres, en janvier 2018. Au total, lô®tude terrain aura dur® 14 mois, 8 mois dôimmersion 

(mai 2017 ï décembre 2017), 6 mois de suivi (janvier 2018 ï juin 2018) des 21 forumeurs.  

Kosinet (2015) d®crit lôimmersion comme une approche de lôext®rieur vers lôint®rieur. Un 

aller-retour itératif qui vise à expliquer ce qui se passe au sein de la communauté. Dans le cas 

présent, il sôagit dôune observation qui est non participante, sans interaction directe avec le 

groupe. La dur®e de lôimmersion a été légèrement supérieure aux 5 à 6 mois préconisés par 

Bernard (2004). 

Ce temps dôimmersion a donn® lieu ¨ une exploration globale et intuitive de centaines 

dô®changes entre forumeurs par lecture flottante (Bardin, 1997). Il sôagit dôune lecture ouverte 

qui correspond à une étape de familiarisation des données et dôimprégnation avec la culture 

du forum, tout en gardant en tête les questions fondamentales de la recherche. Durant cette 

période, un journal de bord a été tenu où les faits saillants étaient transcrits.  

Les premiers éléments décrits ont porté sur la forme et le mode très particulier 

dôencha´nement des discussions. Par exemple, une conversation peut débuter par un dialogue 

(question /réponse) sur un sujet donné. Puis dôautres membres viennent apporter leur 

https://www.forum-thyroide.net/phpBB/profile.php?mode=viewprofile&u=28205
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témoignage et font d®river lôinterrogation initiale vers dôautres problématiques ; il arrive aussi 

quôune digression prenne de lôampleur et devienne le nouveau fil conducteur de la 

conversation avec parfois des retours au thème initial. Cette logique très particulière des 

échanges sur le forum oblige les modérateurs à intervenir pour réorganiser les conversations 

en les plaçant sous la bonne th®matique. Ainsi, quand le sujet sô®loigne du th¯me initial, un 

modérateur invite les participants à créer un nouveau fil de discussion. Quant ¨ lô®criture, elle 

est aussi particulière, les émoticônes remplacent les émotions ressenties dans un face-à-face et 

leur usage est parfois intensif.  

La fréquence de certains sujets a aussi été relevée. La principale préoccupation des forumeurs 

étant la vie au quotidien avec la maladie sur un temps long, les premières remarques 

concernaient le déroulement de leurs différents parcours de patients et les faits marquants : 

crises traversées, contacts avec le système de santé, consultations, annonces, examens, 

opérations. Par exemple, une personne vient au départ sur le forum pour décrire sa situation et 

trouver une explication ¨ ce quôelle ne comprend pas. Son discours est souvent de forme 

réflexive « je me demande, je vous demande » (individu 4). Ce forumeur obtient une réponse 

assez rapidement tout en sympathisant avec un sous-groupe affinitaire et finit, pour de 

multiples raisons par rester des années sur le site. Il va partager les événements qui jalonnent 

son quotidien, ses sentiments, ses révoltes, les petits et grands moments de bonheur ou de 

tristesse. Ces fragments de vie sont commentés par le sous-groupe ou par des personnes 

inscrites qui prodiguent spontanément conseils, soutiens, avis, mises en relationé  

Enfin côest durant cette p®riode dôimmersion quôa ®clat® la crise sanitaire du L®vothyrox. 

Lôimportance de son impact sur la santé des forumeurs et la découverte de la capacité 

transgressive de la communauté ont été des éléments révélateurs. La situation atteignait un 

double paroxysme dôune part dans le désarroi et la douleur de certains patients et dôautre part 

dans la puissance subversive du groupe.  

Durant cette observation empirique, le chercheur sôest donn® des rep¯res pour organiser 

lôinformation fragmentée en milliers de conversations. Ce temps a été consacré au repérage 

des grandes catégories de sujets abordés, des temps forts dans le parcours des patients et des 

expressions et formules qui les caractérisent. Cette exploration a aussi permis de se 

familiariser avec les modalit®s dôinteractions entre forumeurs et dôidentifier la nature des 

connaissances transmises et construites. 

Apr¯s ce temps dôimmersion, il ®tait pr®vu de travailler sur lôensemble du corpus du forum ¨ 

partir de lôexportation de deux tables, lôune avec la totalit® des posts, lôautre class®e par 
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forumeur avec leurs messages - leur numéro et leur date afin de situer les posts dans les 

conversations. Dans cette configuration, une clé reliait chaque forumeur aux informations et 

messages le concernant. Or, malgr® lôautorisation de la pr®sidente de transmettre lôensemble 

des textes qui forment le corpus du site, lôadministrateur a refus® dôeffectuer lôextraction des 

messages au motif de la protection des données et de la vie privée. Selon lôh®bergeur ç les 

gens qui s'inscrivent sur le forum, même s'il est "public", n'ont pas donné leur accord pour 

que leurs données soient exploitées et utilis®es (m°me pour des recherches qui nôont rien ¨ 

voir avec une exploitation commerciale). Or à partir du moment o½ tous nôont pas eu 

connaissance de cette démarche et signé un formulaire autorisant lô®tude de leurs donn®es, il 

nôest pas possible de r®aliser des extractions de données en masse » 

Pour se conformer à cette décision et poursuivre tout de même lô®tude, il a ®t® demand® ¨ la 

Présidente de sélectionner une trentaine de forumeurs en fonction de leur activité et de leur 

montée en compétences et en influence sur le forum. Il sôagissait de cr®er un ®chantillon de 

personnes engag®es ou sô®tant engag®es dans un processus individuel dôempowerment afin 

dôappr®hender leur ®volution dans son ensemble, depuis leur inscription sur le site. Ce suivi 

allait permettre de comprendre dans quelle mesure la dynamique dôempowerment individuel 

est soutenue par la communauté et en retour dans quelle mesure elle profite à la communauté 

en termes dôexpansion de lôempowerment collectif. Les critères retenus pour sélectionner les 

forumeurs interrogés étaient la récence, la fréquence et la quantité, selon la méthode de 

segmentation de la clientèle (Kotler, 1992) : 

- Récence : date du dernier achat. En transposant ce crit¯re dans lôunivers de la communauté 

de patients, il sôagissait de sôint®resser ¨ la date de la dernière connexion.  

- Fréquence : le nombre d'achats successifs durant une période donnée (semaine, mois, 

ann®e). Dans le cas du forum, il sôagissait de considérer le nombre de connexions successives 

depuis l'inscription de la personne. 

- Montant de l'achat : le montant cumulé des achats effectu® par le client. En lôoccurrence, 

dans le cas du forum, ce critère consistait à prendre en compte la quantité de texte produit. 

Les forumeurs sélectionnés présentaient les scores les plus importants au regard de ces 

crit¯res ¨ lôexception de la r®cence puisque, parmi les personnes sélectionnées par la 

présidente, certaines avaient été très impliquées pendant plusieurs années puis avaient quitté 

le forum du jour au lendemain. 

Chacun dôentre eux a alors reu une demande dôautorisation pour ®tudier ses messages. Il était 

précisé quôils devaient retourner leur accord formel par mail ou message privé en stipulant 
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quôils avaient bien compris que le chercheur sôengage ¨ garantir l'anonymat et la 

confidentialité, à changer les pseudonymes pour rendre impossible la traçabilité, à supprimer 

les références précises concernant la personne et les lieux cités, à anonymiser les verbatim 

retenus. Ceux-ci ne seront repris dans le rapport définitif que si les forumeurs lôautorisent. Ils 

reconnaissent aussi quôils sont bien inform®s du fait quôune première version leur sera 

soumise et quôils disposeront alors dôun mois pour faire conna´tre leurs commentaires. Ces 

retours seront intégrés dans la version finale de la thèse -¨ condition quôils soient transmis 

dans les délais. Au total 21 forumeurs ont donné leur autorisation (tableau 9), 17 ont envoyé 

leur accord par mail ou message privé. 4 forumeurs qui avaient quitté le forum ne se sont pas 

opposés au traitement de leurs données. 

Individu Sexe 

Date 

dôinscription 

1er message 

Pathologie 

Nombre 

de 

messages 

Autorisation 

pour analyser les 

messages  

1 H 25.3.2010  Hashimoto  5 670 15-janv 2018 

2 F 25.10.2011  
Opération pour nodules 

bénins  
2 153 15-janv 

3 F 3.3.2015  Ablation nodule par laser 112 18-janv 

4 F 9.8.2017  Hashimoto, cancer 990 15-janv 

5 F 22.5.2008  Cancer thyroïde 1 010 17-janv 

6 F 3.5.2004 Thyroïdectomie  2 993 27-janv 

7 F 28.8.2012  Maladie de Basedow 2 208 15-janv 

8 F 26.12.2008  Cancer thyroïde,  2 351 29-janv 

9 F 20.4.2007  Cancer  3 203 15-janv 

10 F 22.4.2015  Hashimoto 2 279 16-janv 

11 F 11.10.08  Cancer 5 172 16-janv 

12 F 16.4.2012  Cancer thyroïde,  1 110 16-janv 

13 F 5.10.2011  Hypothyroïdie 810 15-janv 

14 F 30.10.2009  Lobectomie  4 773 15-janv 

15 F 05.07.2004 
Thyroïdectomie, 

hypoparathyroïdie 
1 558 27-janv 

16 F 04.09.2017  Microcarcinome  1 369 18-janv 

17 F 26.11.2007 Hypothyroïdie  26 478 15-janv 

18 F 22.3.2008  Cancer thyroïde 2 009 20-janv 

19 F 10.9.2005  Thyroidectomie  1 852 15-janv 

20 H 5.12.2005  Hashimoto 1 179 18-janv 

21 F 26 .1.09 Thyroidectomie  620 19-janv 

 

 

 

Tableau 9 : Profil des 21 forumeurs suivis 
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La garantie de l'anonymat a obligé à changer les pseudonymes choisis par les forumeurs lors 

de leur inscription en individu 1, 2,é de mani¯re ¨ rendre impossible la traabilit® (tableau 

9). Tous les critères éthiques définis par Kozinet (2002) et Convery et al. (2012) ont été 

respectés. Ces échanges ont contribué à instaurer un climat de confiance entre chercheur et 

forumeurs, les messages dôautorisation ®taient souvent accompagn®s de mots de soutien et 

dôencouragement 

Enfin, ¨ lôissue de lô®tude, le rapport a été soumis aux 21 forumeurs suivis. Cinq, soit un quart 

dôentre eux, ainsi que la présidente ont répondu dans le délai imparti. Toutes leurs corrections 

ont été prises en compte et intégrées au document final. 

 

Bien que pénalisante en termes de délais, cette démarche transparente et éthique participe à 

une plus grande ouverture de la recherche sur la société. Ces précautions éthiques contribuent 

à donner une autre image de la science, à la fois modeste, dépendante de son sujet dô®tude et 

accessible (Pestres, 2011, Callon et al., 2014).  

 

Lôanalyse des messages  

La démarche a débuté par une lecture flotttante des messages de manière verticale, forumeur 

par forumeur, au fil de leur présence sur le forum. En moyenne, ils ont été actifs durant 8 ans 

et 2 mois. Le parcours des forumeurs a été suivi, depuis leurs premiers pas jusquô¨ leurs 

interventions en tant que patients ressources et/ou modérateurs. La difficulté résidait dans le 

nombre de messages que certains avaient postés et dont la quantité variait de 112 à 26 000. 

Lôanalyse de contenu thématique verticale et horizontale manuelles (Blanchet et al. 2006). 

a permis de repérer parmi tous les posts publiés dans de multiples fils de discussion, les stades 

dôempowerment franchis par chacun des forumeurs. Cette analyse a fourni des éléments 

précieux concernant leurs motivations et leurs comportements (Bardin, 1993) et permis de 

comparer et dôinterpr®ter leur engagement.  

Lôanalyse lexicale manuelle a ensuite aidé à identifier les marqueurs sémantiques de ces 

passages à savoir, les mots ou unités textuelles répétés dans le corpus (Desmarais et 

Moscarola, 2002). Ces termes ont servi de balises pour caractériser les différents stades de 

lôempowerment. Ainsi, dans le 1er message, les questionnements dominent. Ces posts 

comptent un ou plusieurs points dôinterrogation. Les « je » sont aussi nombreux ainsi que les 

« vous è. Leur pr®sence sôestompe au fur et ¨ mesure au profit des ç tu » et des « nous » qui 

traduit le passage de lôempowerment individuel ¨ lôempowerment collectif. De la même 

manière, « A mon tour » illustre le souci de réciprocit® et lôappartenance communautaire. 
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Lôusage du ç merci è est aussi riche dôenseignement, utilis® par le forumeur suivi, il est un 

marqueur de reconnaissance. Quand « merci » est repéré dans un message posté au forumeur 

suivi, il t®moigne de lôaide quôil apporte aux autres et devient le marqueur de sa décentration ; 

de son passage ¨ un deuxi¯me niveau. Lôint®gration de liens vers des URL internes ou 

externes au forum sont représentatifs du niveau collaboratif. Les messages relatifs aux 

attitudes, opinions, émotions (Giannelloni et Vernette, 2001) et contenant les mots témoins 

dôune mont®e en puissance et en comp®tences ont été sélectionnés. La majorité des catégories 

utili sées dans cette analyse ont été définies, en partie, avant le codage effectif des données 

(méthode a priori), en se basant sur les résultats de la 1ère étude. Par exemple, le 1er message 

contenait généralement une requête avec les mots « problème », « question », ou un point 

dôinterrogation, marquant ainsi lôentr®e dans le processus dôempowerment individuel. Les 

mots « trouver », « solution è et les liens vers des ressources ext®rieures (httpé), relevaient 

de lôempowerment collectif, productif. Cependant, une catégorie qui nôavait pas ®t® not®e dans 

la première étude en tant que telle est apparue durant le processus de codage (méthode a 

posteriori), il sôagit de la cat®gorie soci®tale identifi®e par les mots « droit », « civique », 

« citoyen ». Du fait de ce développement, la méthode de codage adoptée peut donc être 

qualifiée de « semi-formatée » (Roussel et al., 2005).  

 

Quatre grandes catégories correspondant à quatre niveaux dôempowerment ont pu être mises à 

jour chez les 21 forumeurs.  

 

Catégorie 1 : entrée dans le processus dôempowerment 

Messages retenus : le premier message. Le visiteur se présente, il résume son parcours et 

explique les raisons de sa venue, sa maladie vient de lui être révélée ou bien il est confronté à 

un problème spécifique quôil ne sait pas surmonter. Il a pu être heurté par des attitudes, des 

pratiques de soins et il porte un regard critique sur la manière dont il a été pris en charge. Il 

revient parfois sur ce quôil a déjà appris du forum et qui a pu lôaider. Enfin il précise la 

demande qui motive son post. Il peut sôagir dôun sympt¹me inqui®tant, dôun traitement 

inadapt®, dôune incompr®hension des r®sultats dôexamen, de relations difficiles avec les 

m®decinsé Il exprime ses émotions, son inquiétude, sa révolte, sa désillusion, il insiste sur 

lôurgence de sa demande ou encore fait part de sa volont® dôaider les autres. Le forum rend 

possible un récit dôauto-réflexion, récit de soi en prise avec la maladie, les autres et le monde. 

Cette démarche active une forme de résilience. En ce sens, le d®but de lôempowerment, 
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identifié ici par une quête individuelle dôinformation et par lôenvoi dôun message personnel, 

peut °tre associ® ¨ lôamorce dôune phase de r®silience que Cyrulnik (2001) définie comme une 

métamorphose construite par lôidentit® narrative, la cohérence du moi et les nouvelles 

relations. 

 

Catégorie 2 : inscript ion dans la phase communautaire de lôempowerment collectif 

Messages retenus : le deuxième message que les forumeurs suivis ont émis et qui se place en 

général en 3ème position du fil de discussion (soit après la réponse reçue de la part des 

membres actifs).  

Mix dôapprentissage et de remerciements, ce message montre comment les demandeurs 

apprennent des patients les plus chevronnés (souvent des modérateurs).  

Dans ce post, les forumeurs expriment leur gratitude. Ils appr®cient dôêtre individuellement 

écoutés, conseillés, orientés. Ces discussions leur enseignent la différence entre perception 

individuelle, syndrome clinique et données fournies par le laboratoire dôanalyse.  

Le forum leur offre aussi la possibilit® dô°tre mis en relation avec des patients rencontrant les 

mêmes difficultés, du même âge, de la même région ou au même stade de la maladie. En 

favorisant les affinités entre pairs, le site stimule indirectement les initiatives locales.  

 

Catégorie 3 : adhésion à la phase collaborative de lôempowerment collectif 

Messages retenus : le premier message que les forumeurs suivis adressent sur un fil de 

discussion qui nôest pas celui quôils ont utilis® initialement. Ils ne sont plus demandeurs mais 

commencent à aider à leur tour, il est question de la similarit® dôexp®rience avec une autre 

personne. 

A cette sélection a été rajouté le premier message où les forumeurs ne parlent plus du tout 

dôeux-mêmes (absence de ç je è et sôintéressent exclusivement ¨ lôautre pour lui apporter leur 

appui). 

Ce premier post altruiste marque le d®but dôun processus de décentration vers le collaboratif. 

Ils oublient leurs propres difficult®s pour ®couter lôautre et sôils ®voquent leur histoire, côest 

pour se servir de leur exp®rience comme dôune passerelle vers le nouveau demandeur.  

Le message retenu dans cette catégorie est celui où les forumeurs proposent une solution ou 

renvoient sur une ressource interne ou externe au forum. Il est le marqueur dôune résilience 

plus affirmée (Cyrulnik, 2001, Lani-Bayle, 2014), dôune capacit® ¨ puiser dans ses propres 
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ressources pour transmettre des connaissances, accompagner lôautre et lôaider ¨ trouver des 

ressources pour se rétablir.  

 

Catégorie 4 : engagement dans une réflexion sur le système de santé à visée 

transformatrice 

Messages retenus : les messages qui questionnent le système de santé dans son ensemble ont 

été relevés. Ils portaient sur le manque de prise en compte spécifique de la ménopause, la 

pénurie de gynécologues, les modes de remboursement, les comparaisons entre les différents 

systèmes de santé francophones, les questions toujours en suspens sur Tchernobyl, sur la 

pollution. Ces messages contiennent les mots « citoyen » « droit » « civique » « pouvoir èé 

Tous les messages émis par les 21 forumeurs sur la crise du Lévothyrox® ont été repris. En 

effet, une attention toute particulière a été accordée à ce sujet qui a occupé à lui seul près de 

1 000 conversations. Ces messages portaient sur les questionnements des membres quant à la 

position et aux engagements de VST, sur le plan médiatique, juridique et avec les institutions 

et le laboratoire, avec les autres associations et forums. Il était aussi question des différentes 

formes du combat collectif et de la mani¯re de les porter et de les incarneré Le traitement 

médiatique de la crise a fait lôobjet de nombreuses critiques. 

 

Les messages des 21 forumeurs ont donc été classés et codés dans ces quatre grandes 

catégories ; chacune renvoyant ¨ un stade dôempowerment. Leur corpus contenait entre 24 000 

et 25 000 caractères ce qui est suffisant pour procéder à une analyse lexicale standard avec le 

logiciel Alceste (Bertrandias et Carricano, 2006). En soutien aux analyses de contenu 

thématique et lexicales, le logiciel d'analyse de données textuelles Alceste a été utilisé pour 

extraire lôinformation essentielle des messages regroupés par catégorie. Alceste effectue une 

première analyse détaillée du vocabulaire du corpus et identifie les termes les plus fréquents. 

Puis il procède à des découpages homogènes du texte par fractionnements successifs, et 

restitue une classification de ces segments en repérant les oppositions les plus fortes. Ce 

procédé a fait ressortir les classes de sens produites par les mots et phrases les plus 

repr®sentatifs du corpus au sein dôune m°me classification. Il a confirmé le caractère 

homogène de chaque catégorie. Ces quatre corpus été soumis au test du Khi2 qui calcule 

lôassociation entre les mots des énoncés ou unités de contexte élémentaire. Il permet de 

v®rifier sôil existe une relation entre les variables et son degré de certitude mais il ne précise 

pas lôintensit® de cette relation. Ces analyses ont mis en évidence lôexistence dôune 
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progression de lôempowerment et fait émerger les facteurs explicatifs de lôengagement 

individuel et collectif. Le détail des résultats est présenté dans le chapitre suivant. 

2.5- Conclusion 
 

Dans ce chapitre dédié à lô®pist®mologie et aux choix méthodologiques, les sections 1 et 2 

sont consacrées au positionnement épistémologique. Le paradigme interprétativiste 

correspond à la situation et au projet de cet essai doctoral. Ainsi le modèle dôanalyse de 

lôexpansion de lôempowerment que tend à produire ce travail est issu de lôinterpr®tation de 

lôexp®rience singulière des patients. Quant au caractère situé du savoir (Espinola, 2012), il est 

assumé par la reconnaissance de la subjectivité du chercheur. Enfin, les relations empathiques 

nouées avec les forumeurs suivis plaident aussi en faveur dôune posture interprétativiste. 

La section 2 précise aussi le mode de raisonnement retenu. Pour étudier le processus 

dôempowerment, le raisonnement a progressé par allers-retours fréquents entre le matériau 

empirique recueilli et la théorie (Charreire et al., 1999). Une telle logique de découverte relève 

de lôinf®rence abductive. 

 

Les sections 3 et 4 portent sur les méthodologies utilisées dans le cadre des deux études 

qualitatives à visée exploratoire. La première, traitée en section 3, concerne les entretiens 

semi-directifs conduits auprès de quatre experts du monde de la santé (1 praticien, 1 

journaliste et 2 responsables associatifs). Lôétude des retranscriptions a été faite par le biais de 

lôanalyse de contenu thématique verticale et horizontale. Ce travail a débouché sur une 

premi¯re construction dôun cadre caract®risant le processus dôempowerment. 

 

La seconde étude qualitative, présentée en section 4, sôest d®roul®e sur un forum de patients 

sur internet. La netnographie  a été organisée en deux temps, un temps dôimmersion pour 

sôimpr®gner de la culture et de lôorganisation du forum et un temps de suivi du parcours de 

vingt-et-un forumeurs depuis leur premier message jusquô¨ leur reconnaissance en tant que 

patients actifs ou modérateurs. Les procédés qui ont conduit ¨ lô®laboration de quatre grandes 

catégories de codage reflétant la montée en empowerment individuel et collectif sont 

répertoriés et explicités. Lô®tude a d®but® par une lecture flottante, lecture ouverte et intuitive 

avec tenue dôun journal de bord. Puis une analyse lexicale verticale manuelle a permis un 

repérage des répétitions de mots ou dôunit®s textuelles propres aux différents stades de 

lôempowerment. Les messages relevant dôune m°me ®tape dôempowerment ont été rassemblés 



 
81 

 

en quatre grandes catégories. Leur corpus a fait lôobjet dôune analyse th®matique manuelle 

verticale et horizontale. Enfin une analyse lexicale standard ¨ lôaide du logiciel Alceste a été 

appliquée à chacune de ces catégories afin de vérifier leur caractère homogène. Ce traitement 

a fait ressortir les principales classes de sens et permis de constater des différences notables 

entre le modèle déterminé lors de la première étude et celui révélé par la seconde. Ces 

différences font lôobjet dôune pr®sentation dans le chapitre suivant consacré aux résultats de la 

recherche. 
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Chapitre 3 : Les résultats des deux études qualitatives 

exploratoires 
 

Les méthodologies des études de terrain ont été détaillées dans la partie précédente. Ce 

troisième chapitre est d®di® ¨ lôanalyse des résultats.  

La première section, consacrée aux résultats de la première étude qualitative à visée 

exploratoire conduite auprès des quatre experts, aborde les questions dôasym®trie du pouvoir 

et du savoir entre experts et profanes, et caractérise lôexpertise expérientielle des patients 

(Akrich et al., 2012). Elle pose les grandes lignes dôun cadre portant sur la progression de 

lôempowerment et sur ses dimensions collectives. Ces réflexions constituent la base théorique 

de lôEtude 2. 

La section suivante porte sur les résultats de la seconde étude qualitative. Elle a pour objet la 

compr®hension de lôempowerment des patients ¨ travers lô®tude dôune communaut® en ligne. 

Cette netnographie est men®e aupr¯s de 21 membres dôun forum de personnes souffrant de la 

thyroïde. Elle éclaire sur les motivations des patients qui sôengagent dans une démarche 

d'empowerment. Elle identifie les critères facilitant le passage d'un empowerment individuel à 

un empowerment collectif. Lôanalyse a permis dôaffiner les r®sultats de la première étude et de 

définir les trois paliers de l'empowerment collectif à savoir, communautaire, collaboratif et 

sociétal. 

3.1- Première étude qualitative menée auprès de quatre experts 

 

Les quatre entretiens ont fourni une compréhension des différents points de vue des sachants 

(un scientifique et un journaliste) et des profanes initiés (deux responsables dôassociation de 

patients). Ils ont permis de cerner les besoins et capacités des patients et dôappr®hender les 

stratégies dôempowerment quôils déploient individuellement et collectivement pour reprendre 

en main leur destin individuel et transformer la recherche médicale, les parcours de soins et le 

système de santé. 

3.1.1- Les besoins non satisfaits des patients  

Du fait de la chronicité de son affection, le patient subit non seulement le poids du traitement 

mais aussi les contraintes que la maladie fait peser sur sa vie de tous les jours et sur ses 

projets. Ses besoins en information ne se limitent pas à la connaissance de sa maladie ou des 

traitements, mais aussi des règles qui régissent son nouveau monde. Son attente est globale. 
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ü Appréhender la vie avec la maladie : « Le métier de patient nous est tombé dessus, on ne 

lôa pas choisi. Donc il faut quand m°me quôon nous aide ¨ pouvoir assumer ce métier » 

(responsable associatif ï 2). Mais lôaccompagnement propos® nôest pas adapt® : « côest 

dôavoir vraiment la vision globale de la vie de la personne (é). Aujourdôhui, on reste 

encore beaucoup trop centré sur le soin et non pas sur la santé (é). Les attitudes 

médicales qui disent « on traite le diabète » : mais non monsieur, vous ne traitez pas le 

diabète, vous traitez une personne qui est atteinte de diab¯te, côest diff®rent  » 

(responsable associatif - 1).  

ü Ajuster lôoffre au projet de vie des patients fait toute la différence : le responsable 

associatif - 2 insiste sur le fait que le patient a besoin dôun GPS et non pas dôun atlas 

exhaustif. « Lôatlas est exhaustif, il vous donne lôensemble des informations, le GPS 

adapte les informations à votre situation et si vous ne suivez pas ses recommandations ï 

parce quôil y a eu des changements dans votre existence ou parce que votre projet évolue, 

le GPS réussit à faire une nouvelle synthèse et à se reparamétrer pour trouver une voie 

alternative qui va remettre le malade sur la bonne route ». 

De plus, les patients attendent des médecins une compr®hension dôensemble de leurs 

problèmes, ceux directement induits par la maladie et ceux qui relèvent des conséquences de 

la maladie sur leur vie. Les malades chroniques souhaitent que les praticiens réajustent les 

traitements en fonction de leurs parcours et projets personnels. Ils attendent beaucoup du 

progrès médical mais ils constatent que la science, axée sur la valorisation de lôinnovation, 

répond ¨ dôautres exigences que les leurs. 

Les scientifiques sont préoccupés par la transmission dôinformations concernant les 

innovations : « Je vois beaucoup de retours de malades qui me disent  : mon médecin ne m'a 

jamais expliqué è. Or ce travail dôexplication est indispensable pour éviter que « les gens 

racontent des âneries », se « fassent peur » ou « suivent mal les prescriptions » a déclaré 

lôexpert scientifique. Il sôav¯re que les messages sur le progrès médical passent mal à cause de 

leur complexité mais aussi du fait de lôisolement de la science et de la perte de cr®dibilit® de 

certains chercheurs. 

Le confinement de la science à un univers dôiniti®s a ®loign® le savoir acad®mique de la 

société civile : « é la connaissance scientifique se dégrade dans la société parce qu'on ne 

sait pas la... la rendre simpleé Il nôy a plus assez de sciences dans la société (é) Je ne 

comprends pas qu'on en soit arrivé là, c'est un désastre de communication » (scientifique). 
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Par ailleurs, le discours scientifique nôinspire plus le même respect, au contraire, il a laissé la 

place à une méfiance : « côest compliqué puisqu'évidemment, avec le Médiator, etc., y'a du 

chemin à faire » (scientifique).  

Dôautre part, en matière de recherche, ce qui est important du point de vue des patients ne 

lôest pas forcément pour les médecins. La mobilisation des malades contre le VIH a montré 

leur capacité à influer sur les axes de recherche : « les patients ont orienté les recherches que 

ce soit au niveau universitaire, académique, ou bien des industriels, vers des médicaments qui 

avaient le moins dôeffets ind®sirables (é) » (journaliste). 

Ainsi, les priorités des scientifiques ne répondent pas toujours aux attentes très concrètes des 

patients. Pour autant, le public ne saurait se dispenser de suivre le progrès ni de participer à 

ses grands débats car les avancées et désormais les disruptions, reconfigurent sans cesse les 

modalités de son existence, à un rythme plus soutenu que jamais. 

Certaines associations vont alors chercher à investir le champ de la recherche et quelques-

unes vont réussir ce challenge pour, à leur tour, faire bouger les lignes. 

Concernant les limites de lôinformation scientifique traitée par la presse, le journaliste fait part 

des contraintes des médias et explique pourquoi la demande des patients ne peut être 

entièrement satisfaite. Le journaliste est confronté à un triple défi : le premier, rendre compte 

de lôensemble du progrès scientifique dans toute sa diversité « on ne peut pas suivre tout le 

secteur ! Côest immense, vous savez ».. Le second, exercer une vigilance pour rester objectif. 

« À la rigueur g®n®rale quôon se doit dôavoir, il y a une attention peut-être encore un petit 

peu plus forte pour ne pas se faire simplement manipuler ou servir de marchepied simplement 

à des entreprises. Donc on a vraiment un peu, disons ¨ att®nuer lôenthousiasme quôon 

voudrait nous communiquer ». Et enfin il est amené à satisfaire un large lectorat aux positions 

antagonistes : « en gros on a le, un profil très confiant dans le progrès, et un profil qui se 

méfie beaucoup des innovations. Et puis (é) des gens qui se situent dans des zones moins 

tranchées, qui est de suivre, de mani¯re disons non ®motionnelle, d®passionn®e (é), qui 

effectivement constitue le gros des lecteurs. Mais dans les réactions de ceux qui se 

manifestent, on voit évidemment émerger ces deux types de profils ». 

Pour résumer, la diffusion de lôinformation scientifique souffre de plusieurs maux, du clivage 

entre la science et la soci®t® qui sôest accentu® du fait du manque de passerelles entre ces deux 

univers et de lôhypersp®cialisation de la recherche. A ces obstacles sôajoute la perte de 

confiance dans les discours des experts due aux crises sanitaires. La diffusion de la 

connaissance se heurte également aux moyens limités de la presse. Enfin, le relais de 
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lôinformation experte est aussi emp°ch® par les insuffisances des circuits propres aux soins, 

quôil sôagisse du colloque singulier m®decin-patient ou de lô®ducation th®rapeutique. 

3.1.2- Les insuffisances de la formation médicale continue et de lô®ducation 

thérapeutique  

Les patients engagés, le scientifique et le journaliste déplorent la méconnaissance des 

sp®cialistes et des g®n®ralistes. Pour suivre les avanc®es, les m®decins ont lôobligation 

déontologique et légale de sôinscrire dans une démarche de formation continue. Or, ils ont du 

mal à suivre la course du progr¯s et ¨ lôexpliquer à leurs patients « y'a plein de médecins qui 

ne ma´trisent pas bien les innovations (é) Y'a un d®ficit de formation (des médecins et des 

pharmaciens) » (scientifique). Le scientifique interrogé cite le t®moignage dôune patiente 

 « mais c'est absolument terrible, (..), ils (les médecins) nous parlent de trucs, ils nôy 

comprennent rien ». Pour le journaliste qui est aussi praticien « la bonne réaction pour un 

médecin ce nôest pas de se plaindre, côest de se dire si jôai des lacunes, côest ¨ moi de me 

mettre ¨ jour (é) yôa une chose qui sôappelle la formation continue. Et lorsquôil y a une 

innovation thérapeutique, (é) je pense quôil appartient au m®decin dô°tre proactif et pas 

simplement attendre quôun repr®sentant du fabricant de ce produit vienne lui expliquer en 

quoi il consiste et ses avantages/inconvénients. En général ce sont plutôt les avantages qui 

sont présentés » (journaliste).  

Ce constat interroge les modalités de mise à jour des connaissances des généralistes et 

spécialistes. Des lacunes sont aussi pointées dans lôéducation thérapeutique des patients. Les 

programmes dô®ducation th®rapeutique ne durent en général que trois, quatre ou cinq jours. 

Or les patients attendent un accompagnement sur le long terme « ce que nous disons nous, 

côest que lô®ducation th®rapeutique ce nôest pas comme le vélo. Ça ne sôapprend pas une fois 

et ça reste toute la vie » (responsable associatif ï 1). Ces programmes apportent les 

connaissances biomédicales, « mais ce nôest pas suffisant » (responsable associatif ï 2). Les 

sessions sont limitées dans le temps. Elles ne couvrent pas lôensemble des pr®occupations du 

patient, son expérience individuelle, son projet de développement et la manière de dépasser 

les répercussions psychosociales de la maladie. Enfin, ces programmes dô®ducation 

thérapeutique fonctionnent trop à sens unique « sans avoir un retour sur les besoins ressentis 

par les patients, côest simplement ce que le médecin pense être bon pour le patient, ça 

marchera jamais, ça échouera à un moment donné parce quôil y aura des discordances (é). 
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Donc il faut certainement un retour des patients, côest ce qui permet ¨ la fois dôajuster, puis 

dôam®liorer les traitements dont on dispose » (journaliste). 

Les carences en formation médicale continue et en éducation thérapeutique créent une 

insatisfaction et une frustration chez les patients. Ils attendent des médecins une appréhension 

globale de leurs problèmes, ceux directement induits par la maladie et ceux qui relèvent des 

conséquences de la maladie sur leur vie. Or ils constatent à leurs dépens que cette 

compréhension fait défaut : « Quand vous êtes habitué à être face à des professionnels qui ne 

connaissent pas la maladie, que vous avez besoin dôexpliquer la maladie ou de vous faire 

expliquer la maladie, vous allez chercher lôinformation » (responsable associatif ï 2). « Le 

nombre de fois où on me dit : le m®decin côest pas la peine que je lui parle, il comprend 

rien (é) » (responsable associatif ï 1). Les patients chroniques se heurtent aux limites des 

dispositifs déployés à leur attention. Le regard critique quôils portent sur le syst¯me de sant® 

et leur volont® de sôentraider pour pallier certaines lacunes ou dysfonctionnements motivent 

leur engagement au sein de leurs associations et leurs efforts pour élaborer leurs propres 

solutions. 

 

A partir de cette étude qualitative, une liste des besoins insuffisamment ou non satisfaits des 

patients et de leurs capacités insuffisamment ou non prises en compte a été dressée : 

 

V Les patients aspirent à des échanges plus complets avec les praticiens, quôils 

considèrent, non pas seulement leur maladie, mais leur existence avec la maladie. 

Côest-à-dire, la manière dont elle transforme leur vie, leurs projets, leurs relations aux 

autres. Les patients aimeraient être avisés en amont des conséquences de la maladie et 

de son traitement sur leur quotidien, sur leur famille, sur leur carri¯reé Les patients 

attendent des réponses personnalisées adaptées à leur situation. 

V Les patients chroniques ont des demandes spécifiques en matière dôaccompagnement 

et de soutien. Or lô®ducation th®rapeutique nôapporte quôun appui ponctuel. 

V Les patients sont en capacité de suivre les progrès de la science mais ils constatent que 

les médiateurs habituels, médecins et journalistes, ont leurs limites et leurs propres 

contraintes. Les médecins manquent eux-m°mes dôinformations ou nôont pas 

suffisamment de temps pour la transmettre. Les journalistes ne peuvent traiter la 

masse des donn®es quôils reoivent du fait des contraintes de leur support.  
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V Les représentants des patients disposent dôune vaste exp®rience de la maladie, la leur 

et celle de leurs pairs, de connaissances et de compétences spécifiques et, à ce titre, 

veulent être reconnus et associés en tant que parties prenantes dans la recherche, dans 

les avancées thérapeutiques, dans lôorganisation des soins et dans leurs évaluations. 

V Les patients rencontrent des obstacles pour accéder ¨ lôinformation pertinente, aux 

soins spécialisés, aux innovations et construisent leurs propres circuits dôinformation 

et dôexpertise.  

V Pour améliorer leur situation, les patients sont à même de concevoir des réponses et 

des solutions innovantes en sôappuyant sur leurs propres ressources ou de co-

concevoir de nouveaux dispositifs avec des acteurs extérieurs.  

 

Afin de ne pas subir les carences du système, les patients demandent à être parties 

prenantes dans la recherche, dans les avancées th®rapeutiques, dans lôorganisations des 

soins et dans les évaluations. Et parce quôil est difficile dôattendre alors que lôon se trouve 

dans lôurgence de la maladie, il s mettent en îuvre leurs propres solutions et construisent 

une autre approche de la maladie. Leur discours sur cet engagement dôabord individuel 

puis collectif a été analysé et a donné lieu à la conception dôun parcours en plusieurs 

étapes qui constitue le processus dôempowerment. 

3.1.3- Le processus dôempowerment élaboré suite à la 1ère étude qualitative 

exploratoire  

Une description de lôengagement individuel et collectif des patients dans un processus 

dôempowerment a été élaborée suite ̈  lôanalyse des entretiens du scientifique, du journaliste et 

des patients engagés. Cet itinéraire, structuré en quatre étapes, marque leur gain en autonomie, 

en compétence, en influence. Rassemblant leur énergie et leur intelligence collective, ils se 

sont émancipés des contraintes liées à la maladie en devenant concepteurs de services 

dôaccompagnement, co-créateurs de solutions innovantes, financeurs de recherche, 

producteurs de biomédicaments, parties prenantes incontournables du marché de la santé.  

Leur empowerment sôest structuré en grands paliers capacitaires collectif, collaboratif, 

productif. Leur caractère phasique a facilité leur transposition en un processus. Ici le 

processus est défini comme « un complexe dôactions pouvant être multiples et enchevêtrées 

que lôon peroit par lôaction r®sultante » (Le Moigne, 1999). 
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Les quatre stades articulés autour de neuf étapes du processus dôempowerment individuel et 

collectif peuvent être précisés.  

 

1er stade : empowerment indivi duel - Le refus de la résignation et lôimplication 

personnelle dans une qu°te dôinformation  

1. Découverte de la maladie et des limites de lôoffre de soins 

Le patient confie ses maux à ses proches, ¨ son m®decin. Quand les r®ponses quôil obtient 

sont incomplètes ou inadéquates, il ressent une double frustration. Non seulement il subit sa 

maladie mais aussi les limites du savoir médical et du système de santé : 

« jôai vite compris quôil fallait que je me soigne tout seul (é) » (responsable associatif ï 1). 

« On voit que (é) ce qui ®tait important pour les patients nô®tait pas n®cessairement au 

départ inscrit sur la liste de ce qui était important pour les médecins, notamment les effets 

secondaires de certains des médicaments employés » (journaliste). 

2. Refus de la résignation et engagement dans une quête dôinformation 

« Quand vous avez besoin (é) de vous faire expliquer la maladie, vous allez chercher 

lôinformation » (responsable associatif ï 1) mais pas forcément auprès des chercheurs 

difficilement accessibles au commun des malades. Le scientifique déplore que la science se 

soit éloignée du public : « un scientifique, un médecin qui va nous parler de ses recherches, 

on va rien comprendre » (scientifique - 1). Et dans le m°me temps, il reconnait quôon lui a 

donné de l'argent « pour faire de la recherche pure et dure, et pas forcément pour 

communiquer. Je pense que ce n'est pas notre job de faire ça ».  

Le patient se rend sur des sites dôinformation santé, parcourt les rubriques santé des grands 

médias ou des journaux spécialisés. Mais la presse, très sollicitée, ne peut assurer « de suivi 

spécifique » (journaliste). Le patient apprend beaucoup par lui-même. Cette « entrée en 

connaissance » marque le premier niveau dôempowerment. Le patient peut ensuite choisir de 

poursuivre plus avant sa quête et dôaller à la rencontre de communautés de pairs. Il découvre 

alors le travail de vulgarisation réalisé par les associations. Il sôagit ç à la fois des outils de 

connaissance ; dôexplication de la maladie » (responsable associatif ï 2). Le patient entre en 

relation directe par message virtuel ou rencontre physique avec dôautres patients. Une relation 

suivie se noue. 
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2ème stade : empowerment collectif - Lôinscription dans une communaut® dôexp®riences et 

dôint®r°ts  

3. Echange avec une communauté de patients  

Lôempowerment dépasse le stade individuel dès lors que le patient adhère à une communauté 

et se reconnait en tant que membre dôun groupe uni autour dôune même cause. Le nouvel 

inscrit assume son statut de patient chronique. Il interroge la structure pour trouver des 

réponses à ses problèmes. Il est alors mis en relation avec des patients plus chevronnés. Il 

d®couvre lôorganisation associative, les délégations départementales et les réseaux et groupes 

de travail. Il reçoit un soutien individualisé, des conseils personnalisés dispensés par des pairs 

qui partagent les mêmes valeurs et qui sont passés par les mêmes épreuves. « Quand on est 

confronté à la maladie chronique ®volutive, côest un bouleversement complet. Côest tout un 

monde complètement différent. Et vivre dans ce nouveau monde, vivre avec ces nouvelles 

contraintes, ce nôest pas quelque chose qui peut sôimproviser. Côest quelque chose qui 

sôapprend, côest quelque chose qui sôaccompagne » (responsable associatif ï  2).  

4. Apprentissage par les pairs et par la formation  

Le patient est invité aux réunions, aux temps forts de lôassociation, son assemblée générale, 

ses journées thématiques, ses rencontres organisées avec les médecins, les chercheurs et les 

malades. Il va trouver des acteurs qui vont lôaider ¨ mieux comprendre, à mieux affronter ses 

problèmes, à prendre les décisions les plus adaptées à sa situation. « On voit bien que 

beaucoup dôassociations essaient dôîuvrer ¨ la visibilit® de la pathologie (é) si des 

médicaments, si des avanc®es ont lieu, côest aussi important que cette information circule et 

ne soit pas cantonnée aux personnes qui vivent dans les grandes villes (é) que ça puisse être 

connu, diffusé et que les bénéfices soient partagés par toutes les personnes concernées » 

(journaliste). 

Entre le patient et sa communauté de pairs naît un sentiment de confiance, de respect et de 

solidarité. « Et on voit bien cette confiance-là et cette empathie (é) côest un ®change quôon 

peut avoir entre personnes ayant une infortune de vie. Et on se comprend » (responsable 

associatif ï 1). 

5. Investissement dans des actions militantes 

Travail sur soi-même et sur le monde, le processus dôempowerment émancipe le patient par 

lôacquisition de connaissances et vise aussi ¨ transformer le monde, afin que chacun puisse y 

vivre ¨ lô®gal des autres. Les repr®sentants des patients ont conscience dô°tre les aiguillons du 
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système de santé : « les associations de malades qui sont là en permanence pour titiller, pour 

pousser, pour montrer, pour demander » (responsable associatif - 2).  

A son tour, le patient qui a b®n®fici® du soutien de lôassociation va apporter sa contribution à 

lôîuvre de la communaut®. Il entre alors dans la phase dôempowerment collaboratif. 

 

3ème stade - empowerment collaboratif ï des programmes qui font la différence 

Lôassociation identifie les besoins en information, organise, structure et diffuse les savoirs sur 

son site et dans ses documentations ®crites. En cr®ant ses propres supports, lôassociation pallie 

les faiblesses repérées dans la transmission des connaissances. Ces actions sont le fruit dôun 

investissement collaboratif, r®sultat de lôengagement volontaire des membres qui travaillent 

pour le bien de la communauté. Ces dynamiques expriment une capacité à dépasser sa 

situation personnelle.  

6. Participation à un groupe spécialisé 

Le patient utilise les ressources de lôassociation et en produit également. Il est à la fois 

récepteur, collecteur-documentaliste et ®metteur de connaissances, porteurs dôinitiatives ce 

qui contribue à régénérer sans cesse les savoirs et soutiens mis à disposition. Il peut intervenir 

seul ou rejoindre un groupe pour suivre des dossiers à plusieurs. 

7. Affirmation e n tant que patient ressource 

Concernant la recherche, lôassociation invite les patients qui le souhaitent à suivre le progrès 

médical au plus près. Le scientifique est favorable à cette ouverture : « sur le fond je suis 

complètement d'accord avec les associations de malades. Je pense qu'on ferait mieux de les 

associer, en amont, (é) sur les questions qu'on se pose » (scientifique). Il existe par exemple 

des groupes dôint®r°ts qui assurent une veille sur lôactualité scientifique, échangent autour des 

innovations, visitent des laboratoires, rédigent des synthèses et les transmettent aux autres 

malades pour quôils restent informés. Cette montée en connaissance et en compétences est 

reconnue par le journaliste : « dans les milieux associatifs (é), les gens ont acquis des 

compétences, des connaissances, et effectivement, je pense quôil y a... a vaut toujours le coup 

dô®couter ce que les principaux intéressés ont à dire, pour des directions de recherche ». « Le 

patient finit par acquérir  une connaissance de la maladie bien meilleure que celle de la 

majorité des professionnels de sant® quôil a en face de lui. Et, pas simplement de la vie avec 

la maladie, mais aussi pour un grand nombre, une meilleure connaissance scientifique (é) » 

(responsable associatif  - 2).  
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Ce faisant, lôassociation affirme sa vision « patients » de la recherche qui nôest pas une fin en 

soi. « Lôobjectif nôest pas de faire de belles publications (é) mais de trouver un m®dicament 

pour guérir » (responsable associatif - 2). « On voit que ça ne choque aucun m®decin (é) 

dôavoir des patients qui prennent la parole dans un congrès, qui font, qui discutent avec eux 

(é). On construit de la confiance en impliquant les gens » (journaliste). 

Concernant lôaccompagnement, pour pallier les lacunes identifiées, lôassociation compense 

par son réseau local ou par la création de professionnels référents de parcours de santé. Ils ont 

pour mission dôappuyer lôempowerment des patients « au cas par cas en fonction des besoins 

des personnes à un moment donné » (responsable associatif - 2). « Les patients peuvent aussi 

suivre des programmes dôaccompagnement qui sont complémentaires des sessions 

dô®ducation th®rapeutique. Ses programmes sont dispensés par des patients experts formés, y 

compris ¨ lô®ducation thérapeutique » (responsable associatif - 1). 

Le conseil, le coaching sont au cîur de lôempowerment de la personne. En assurant ces 

services, lôassociation se positionne comme un nouvel acteur dans la prise en charge. 

 

4ème stade- empowerment productif - A la conquête du marché  

Les associations militent pour que les patients soient reconnus en tant quôacteurs des 

dispositifs qui les concernent. Par exemple, concernant les médicaments, les patients 

sôestiment comp®tents, non pas pour tester leur efficience qui relève de tests cliniques 

conduits dans le cadre dôune recherche acad®mique, mais leur ergonomie (taille, facilité pour 

le couperé), leurs contraintes de prise, leurs effets secondaires. Les patients estiment ainsi 

quôil leur revient de les ®valuer de façon claire et transparente.  

8. Evaluation des services et produits 

Les patients ont conscience des enjeux financiers autour de leur pathologie : « ce produit est 

peut-être bien, mais comme nous, on ne lôa pas test®, on ne nous a rien demand®, on nôen sait 

rien (é) le diab¯te côest un vrai march® ! è (responsable associatif - 1) et ils veulent être 

partie prenante de ce marché. Détermin®s, les patients ont aussi r®ussi ¨ sôaffirmer comme des 

partenaires à part entière des chercheurs dans la production de connaissances et comme des 

acteurs majeurs de la thérapie génique sur le marché mondial. « Nous soutenons 

financièrement plus dôune trentaine dôessais sur lôhomme. Et dans le cadre de lôavanc®e 

progressive de ces travaux, des essais sur lôhomme, la conclusion est arrivée sur le fait que, 

aujourdôhui pour continuer ¨ avancer, avancer vite et à booster, il était nécessaire quôon aille 
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plus loin (é) on a ouvert en 2015 une usine de production de médicaments de thérapie 

génique, qui est la plus importante au monde25 » (responsable associatif - 2).  

9. Conception de solutions innovantes et dôun écosystème pour en assurer la 

gouvernance 

Dans les living labs, ces laboratoires dôun nouveau style, le malade est pr®sent du d®but ¨ la 

fin des processus de création, de fabrication et de diffusion. Il recueille et synthétise les 

besoins prioritaires de ses pairs, réfléchit à de nouvelles idées, imagine de nouveaux concepts 

et les met au point avec lôaide de partenaires, les teste avec les patients volontaires, sollicite 

les industriels et agrée les innovations.  

Les patients ont même investi les biomédicaments car les laboratoires nô®taient pas 

intéressés : « si l'industrie nôy va pas, c'est qu'il nôy a pas de march®. Donc ce nôest pas 

rentable. Maintenant, ça ne veut pas dire qu'il ne faut pas le faire » (scientifique). Les patients 

lôon fait. Ils ont acquis une expertise scientifique et même réussi le défi de produire les 

premiers biomédicaments pour traiter les maladies neuromusculaires. Un exploit qui 

sôapparente ¨ une prise de pouvoir.  

Voici une trentaine dôann®es, les patients isol®s ne savaient rien face à un médecin qui savait 

tout. Aujourdôhui, dans le cas de certaines maladies chroniques, il arrive que le patient 

supplante le médecin dans la connaissance de sa pathologie. Le malade possède un savoir, 

initialement acquis par lui-même, seul, à travers son expérience de la maladie et sa quête 

personnelle dôinformations recueillies sur internet et dans les journaux. Puis sa démarche 

rejoint une dynamique collective. La relation de soin devient de moins en moins asymétrique. 

Le patient sôappuie sur une communauté de pairs à laquelle il sôidentifie. Ce groupe intervient 

pour le soutenir au quotidien, partager son histoire, lôaider ¨ faire front, à devenir plus 

autonome et à adopter des comportements qui améliorent sa qualité de vie. Ces communautés 

interviennent aussi pour concevoir ou co-concevoir des solutions qui répondent aux besoins 

des patients insuffisamment pris en compte. En capitalisant autour des ressources de ses 

membres (connaissances, compétences, énergies, temps) et en construisant des offres adaptées 

à partir de leurs expériences, lôassociation remplit une mission de catalyseur dôempowerment.  

 

 
25 LôAssociation Française contre les Myopathies (AFM) a ®crit plusieurs pages de lôhistoire de la médecine. Elle 

a mis au point les premières cartes du génome humain en 1992. Le Généthon, créé par lôAFM, est le laboratoire 

pionnier de la thérapie génique pour les maladies rares. Il est pionnier de la thérapie génique, depuis 1997 et s'est 

engagé dans la bioproduction depuis 2006. Ses domaines thérapeutiques sont les maladies neuromusculaires, 

déficiences, immunitaires, maladies du sang, maladies du foie. Il emploie 180 scientifiques et experts. 
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La première étude exploratoire sôach¯ve avec la mise ¨ jour de 9 étapes de lôempowerment 

organisées en quatre phases, dont trois rel¯vent dôun empowerment collectif (Figure 5). 

 Figure 5 : Lôempowerment du patient, un processus en 4 temps et 9 étapes 

Ce travail a fait lôobjet dôune publication en annexe page 239 « Mieux comprendre le 

processus dôempowerment du patient » (Fayn et al., 2017). Lôarticle détaille les différents 

stades du cheminement mis à jour dans le cadre de cette étude. 

Pour affiner ce processus et vérifier les paliers de progression identifiés, une seconde étude 

qualitative exploratoire a été menée dont les résultats sont exposés dans la section suivante. 
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3.2 Deuxième étude qualitative exploratoire men®e dans le cadre dôune 

netnographie 

 

La proposition théorique élaborée à partir de la première étude qualitative a fourni un cadre 

particulièrement utile lors des différentes étapes de la netnographie à savoir, lôobservation, la 

sélection des données, leur classification et leur analyse. Ce travail complémentaire a permis 

de définir un nouveau modèle dôanalyse du processus dôempowerment. Cette représentation 

met en évidence des convergences et des évolutions avec le modèle initial. Lô®tude réalisée 

auprès du forum « Vivre sans thyroïde » révèle aussi les déterminants individuels et collectifs 

qui facilitent le passage dôun niveau dôempowerment ¨ un autre. Lôensemble des r®sultats est 

présenté dans les sections suivantes.  

3.2.1- Lôempowerment individuel  

Lôempowerment individuel d®bute avant lôinscription, au moment où la personne lance une 

recherche pour mieux connaître et comprendre sa pathologie. Quand elle arrive sur le forum 

« Vivre sans thyroïde », elle passe souvent un certain temps à lire les messages sans en écrire. 

Comme lôacc¯s au site est libre, elle nôest pas oblig®e de sôinscrire ; elle ne doit accomplir 

cette procédure que si elle désire envoyer un message. Dôabord en retrait, elle décide un jour 

de franchir le pas et par l¨ m°me se reconna´t membre dôune communaut®. Elle accepte alors 

les règles de fonctionnement du forum, à savoir, prendre un surnom, donner son adresse mail, 

entrer un mot de passe, choisir un avatar (en option) et enfin se présenter brièvement si elle le 

souhaite. Elle passe alors du statut de lurker ou looker (lecteur qui ne contribue pas au forum) 

à celui de poster ou posteur. Il existe un temps de latence entre lôinscription et le premier 

message. Ainsi, sur les 21 personnes suivies, 4 ont posté un message le jour même, dans ce 

cas la demande a un caract¯re dôurgence ou de col¯re, 16 personnes ont publié leur premier 

message entre 1 à 35 jours après leur inscription ; la moyenne se situant à 8,25 jours. Pour une 

personne, ce délai a été de 33 mois : « Je vous lis depuis plusieurs mois, je me lance pour 

chercher une aide d'informations » (individu 18). Ce d®lai montre quôil nôest pas aisé de 

poster un message.  

Le premier message officialise lôentr®e dans le processus dôempowerment. En devenant 

forumeur, le patient rejoint un collectif qui a su construire une connaissance collaborative 

(Wentzer et al., 2013) à partir de milliers de conversations. Il va prendre part ¨ cette îuvre 

communautaire. 
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Sa démarche est en général motivée par un questionnement concernant un symptôme, un 

nouveau traitement, un r®sultat dôexamen. Le forumeur prend un temps de réflexion avant de 

le rédiger sauf sôil a un besoin imp®ratif dôaide ou sôil est indign®. Parfois le 1er message 

apporte une explication : « bonjour, depuis quelques jours je parcours ce forum à la 

recherche d'infos mais sans vraiment trouver quelque chose d'approchant » (individu 13). Ce 

premier post signe lôengagement du patient dans la communaut® des personnes souffrant 

dôune maladie thyroïdienne. 

 

Lôengagement 

Défini comme un processus psychologique comprenant des aspects cognitifs et émotionnels 

(Bowden, 2009), lôengagement d®bute ici avec lôenregistrement de la demande du patient à la 

communauté de pairs « Vivre sans thyroïde è. Lôinternaute se détache de lôemprise du 

système de soins. Il sort de la simple transaction (Van Doorn et al., 2010, Vivek et al., 2012), 

à savoir la consultation médicale, ou de son bilan sanguin confié à un laboratoire. Ces 

prestations ne lui ayant pas apporté lôam®lioration ni les éclairages attendus, il poste sur le 

forum les questions qui le taraudent et partage ses préoccupations. Pour ne plus subir la 

maladie, le patient part ¨ la qu°te dôinformations qui lui font d®faut. Pour cela, il entre en 

interaction avec dôautres patients. 

Juste après avoir dit « Bonjour », la personne résume sa situation (souvent complexe), révèle 

des aspects de son intimité et de sa difficulté à vivre avec la maladie en livrant une mini-

biographie de son parcours de soins. Elle détaille ses troubles, ses r®sultats dôanalyse ou ses 

prochains rendez-vous de santé : « je sors de mon RDV chez le toubib et suis complètement 

déboussolée » (individu 2), «Je me sens hyper mal, oppressée » (individu 3), « je me suis 

longuement battue contre quelque chose d'invisible » (individu15), «Je ne sais plus quoi faire 

» (individu 3), « J'ai soigné un Basedow assez sévère (é) et mes dernières analyses 

confirment qu'un processus peu catholique se met en place » (individu 7). 

Lôauteur du message est en quête de solution et de conseils face à des symptômes ou une 

situation qui lui échappe : « On vient de me découvrir une thyroïdite lymphocytaire 

chronique, mais avec la TSH dans les normes (é) » (individu 10). 

Ensuite vient la question, parfois plusieurs. Un peu comme si la demande était émise à voix 

haute : « Pourquoi c'est plus facile de se faire prescrire des AD que du Levothyrox® ? Quelle 

est l'explication médicale ? Trop cher, trop compliqué ???? Pourquoi attendre de sortir des 

normes ? Et ramasser les gens à la petite cuillère ? » (individu 12). « (é) Cette question, je 



 
96 

 

me la pose, je vous la pose » (individu 10). Les personnes recherchent des explications, des 

avis éclairants qui les aideraient à décrypter leurs symptômes, certaines avancent des pistes : « 

hyperplasies, adénopathies ou nodules ? Côest quoi la différence entre ces 3 trucs ? » 

(individu 9), « Je vois une diminution de cette glande alors que le commentaire de 

l'échographiste note une augmentation de volume ? (é) merci d'éclairer ma lanterne » 

(individu 13), « Je me demandais si ça ne pouvait pas être lié au fait de ne plus avoir de 

thyroïde ? » (individu 16), « Le sujet de la température corporelle me titille beaucoup » 

(individu 20). 

Des internautes sont en quête de conseils avant de débuter une nouvelle thérapie ou 

aimeraient échanger avec des personnes qui sont confrontées aux mêmes troubles ou suivent 

le même traitement. Elles veulent savoir si elles sont vraiment seules à ressentir certains maux 

ou si dôautres personnes éprouvent les mêmes difficult®s quôelles : « Je dois faire une cure 

d'iode » (individu 5), « J'ai une thyreoctomie totale, j'aimerais avoir des témoignages de 

personnes qui associent euthyral+Levothyrox® » (individu 15), « Quelqu'un a t-il vécu la 

même chose ? merci d'avance de tout commentaire » (individu 6). La prise de parole est aussi 

d®termin®e par lôinqui®tante ®volution de la maladie ou par une ordonnance qui semble 

inadaptée : « Je n'en crois pas mes oreilles, qu'il se pourrait que je doive repasser à la 

chirurgie » (individu 11). Dôautres recherchent avant tout une écoute et un soutien ou 

simplement remercient les créateurs et contributeurs du forum : « Voilà, je n'avais pas de 

question particuli¯re, (é) mais je suis preneuse tout de m°me de tous vos commentaires afin 

de me sentir moins seule » (individu 12), « Voilà plus d'un mois que j'ai découvert ce forum 

sans jamais laisser de messages. Je profite de cet anniversaire pour vous remercier tous. Je 

me fais opérer mercredi prochain » (individu 19). 

Ces premiers messages ont été rassemblés et codifi®s au sein dôun m°me corpus et analys®s 

par le logiciel Alceste. Le nuage de mots qui a été produit donne un aperçu de leur contenu. 

La taille des mots est proportionnelle au nombre dôoccurrences de leurs lemmes (Figure 6). 

Lô®picentre du nuage de formes est « faire ». Le verbe est associé aux différentes maladies de 

la thyroïde et traduit à la fois la préoccupation majeure « que faire ? è mais aussi lôintention 

de trouver une solution. Le point commun à ces messages est la volont® dôagir pour arriver à 

mieux gérer la maladie, ses effets et ses traitements.  
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Figure 6 : Nuage de mots r®sultant de lôanalyse lexicale des 1ers messages rédigés par les 

21 forumeurs  

Les forumeurs interrogent la pertinence du traitement, les écarts de leurs examens avec les 

normes. Ils sont très préoccupés par les symptômes étranges et protéiformes des maladies de 

la thyroïde et du temps que prendra le retour à un état plus normal. Ils se tournent vers le 

forum pour mieux comprendre ce quôils ressentent. Il est question dôhyperthyroïdie, de délais 

de rendez-vous, de m®dicaments, dôanalysesé Malgr® les traitements, beaucoup constatent 

lôaggravation de leur état de santé et de ce fait, perdent confiance dans le corps médical qui ne 

leur propose pas de médication efficace. Sur le forum, leurs messages disent la peur, le refus 

de la fatalit®, le besoin dôexplication et de soutien. Ils expriment aussi les dysfonctionnements 

des prises en charge et la déception de ne pas voir leur ®tat sôam®liorer.  

Ce résultat confirme lôanalyse manuelle horizontale qui révèle que 70% des premiers 

messages comportent un questionnement. Les 30% restants portent sur une contribution en 

forme de témoignage (le récit du parcours sans questionnement), de recommandation en 

mati¯re dôalimentation, de remerciement pour lôexistence de ce forum.  

Ce nuage de mots (figure 6) est issu de la principale classe identifiée par le logiciel Alceste. 

Les propos des forumeurs sont principalement centrés sur une description dôun 

dysfonctionnement clinique qui les inquiète. Ils se poursuivent avec une demande 
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dôexplication. Leurs textes expriment aussi un sentiment de lassitude mais laissent 

transparaître une note dôespoir, celle de trouver une solution personnalisée et un soutien. En 

effet, le premier message est aussi un acte de ralliement à la communauté des forumeurs de 

VST. Côest le moment de la prise de conscience et du cheminement vers une meilleure 

connaissance de la maladie. Lô®tude montre par la suite que le cheminement des forumeurs 

sôinscrit bien dans la d®finition de lôempowerment individuel, gr©ce ¨ lôaccueil et ¨ 

lôaccompagnement personnalisé dont ils bénéficient sur le forum. En effet, lôappel ®mis sur 

VST reçoit rapidement une réponse. Ainsi le néophyte va poursuivre son processus 

dôempowerment, via la dynamique des interconnexions, dôabord en ®tant coaché par un 

modérateur-ambassadeur, puis en prenant part ¨ dôautres groupes de discussion. 

 

Le rôle clé du modérateur - lead users  

 

Entre la question individuelle et le ralliement au collectif, lô®tude montre lôexistence dôune 

®tape interm®diaire, lôaccueil. Il est dôusage quôun mod®rateur joue le r¹le dôambassadeur. 

Inscrit de longue date sur le forum, il intervient en première intention auprès des novices en 

leur répondant par un mot de bienvenue et la plupart du temps en leur fournissant les 

renseignements attendus. Son travail est dôadapter ses connaissances et ressources à la 

situation particulière du demandeur. Dans son post, le modérateur évoque souvent la 

similitude entre la situation vécue par le nouvel arrivant et la sienne en utilisant les termes « 

moi aussi », « même », « pareil ». Le dialogue peut très vite se transformer en conversation à 

plusieurs. Le nouvel arriv® adopte rapidement lôusage du « tu » et la formule de salutations 

passe rapidement de « Bon courage à toi » ou « Amicalement » à « bises » et « bisous » avec 

émoticônes, marquant une proximité. La « différence » initiale qui préoccupe et effraie 

devient un motif de rassemblement et dôattachement. Le demandeur est ainsi connecté à un 

autre miroir, qui à son tour revient sur son expérience et son cheminement. Sur le ton de la 

cordialité, ces patients expérimentés apportent un savoir expérientiel et/ou une connaissance 

experte. A la manière des facilitateurs-enseignants « libérateur et conscientisant » décrits par 

Freire (1970), les modérateurs guident le profane dans une forme de compagnonnage digital. 

Ils expliquent, orientent, conseillent, recommandent. Ils invitent aussi le demandeur à 

davantage de précisions et côest en reformulant ou en complétant sa demande que le nouvel 

arrivant apprend à mieux définir et cerner ses difficultés. Par exemple, le demandeur est invité 

à rechercher ou à compléter ses résultats de laboratoire par des données antérieures de 
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manière à pouvoir les comparer. Côest en m°lant des renseignements techniques ¨ un dialogue 

empreint de sollicitude, affectif et cognitif que le forum initie le nouvel arrivé aux arcanes du 

métier de malade de la thyroïde. 

Avant de devenir modérateurs, ces malades étaient aussi des néophytes autodidactes. 

Progressivement, ¨ force dôimplication, de recherche et dô®changes, ils ont appris « le métier 

de patient » et sont devenus « experts-profanes ou patients ressources ». Ils se reconnaissent à 

leurs compétences dans la gestion de leur maladie et à leurs connaissances pour maintenir leur 

santé et contenir la maladie (Shaw et Baker, 2004). Ils détiennent également un savoir très 

particulier sur la relation au patient et sur lôinformation qui lui est dispensée. Ils ont accru leur 

influence,  pas seulement sur le forum, mais aussi auprès des praticiens, des décideurs et des 

informateurs. Ils incarnent le processus dôempowerment : leur parcours a débuté avec 

lôannonce de la maladie, sôest poursuivi par une quête qui a débouché sur des acquisitions de 

connaissances et de capacit®s nouvelles et sôest prolong® par un engagement auprès des autres 

qui se manifeste par une guidance et une coopération (Szasz et al., 1956). Leur 

positionnement est particulier : « On n'est pas ici pour faire "la morale" (é) juste pour faire 

réfléchir - permettre des échanges, en toute liberté, oui, mais en évitant les excès, en 

soulignant les risques, en conseillant la prudence ! C'est notre responsabilité, en tant que 

forum ! » (individu 11). Ils aident à aborder plus sereinement lô®preuve de la maladie, résume 

la présidente du forum « Nous sommes les médiateurs entre m®decins et patients (é). Nous 

approfondissons les explications données aux malades tout en restant grand public »26. 

Contributeurs et d®positaires dôune expertise (veille sur le web scientifique, participation au 

congrès, échanges avec spécialistesé), les mod®rateurs compl¯tent parfois leurs explications 

par des ressources au sein du forum ou en externe, sur dôautres sites (renvoi vers des 

définitions, des tableaux ou des articles plus complets). Ils interviennent souvent très vite, 

quelques heures voire même quelques minutes, après le dépôt du message. En fonction des 

sujets et du nombre de personnes concernées, le dialogue peut se transformer en conversation 

à plusieurs où chacun apporte ses questions, son ressenti ou ses solutions.  

Cette communauté partage une identité forte. Ces liens évoquent la communauté de marque 

qui caractérise les relations micro-sociales construites autour dôun m°me centre dôintérêt 

(Cova, 2006, Arvidsson et Caliandro, 2016). Cependant, les enjeux sont plus cruciaux, ils ne 

 
26 Beate Bartès, entretien accordé à La dépêche, publié le 02/08/2010 

https://www.ladepeche.fr/article/2010/08/02/882808-beate-bartes-son-site-sur-la-thyroide-est-un-succes.html 

consulté le 19/05/2019 
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concernent pas lôattachement à un produit ou ¨ un service (qui demeure de lôordre du choix) 

mais visent à gérer des problèmes de santé invalidants et envahissants.  

Le r¹le des mod®rateurs est d®terminant dans le processus dôempowerment individuel et 

collectif. Les forumeurs suivis sont devenus au fil du temps des modérateurs. En quelques 

mois ou années, ils ont acquis un savoir plus grand sur leur maladie et une meilleure 

connaissance des symptômes. A force de visiter les pages, ils maîtrisent des fonctionnalités du 

site et sont en capacit® dôaider les autres ¨ leur tour. Dans la cha´ne de lôempowerment, ils 

font à leur tour le lien entre le demandeur et la communaut®. Ces agents dôinclusion sociale 

(Licsandru, 2018) vont créer un sentiment d'appartenance de l'individu à la société virtuelle 

qui lôaccueille, le reconna´t, lôempowère et le respecte en tant que membre à part entière. Ils se 

rapprochent des lead-users, ces utilisateurs expérimentés qui savent résoudre les problèmes de 

manière empirique et qui peuvent aussi développer des solutions alternatives (Von Hippel, 

1986, Fuchs et al., 2010).  

 

Lô®quipe de VST est compos®e dôun peu plus dôune trentaine de b®névoles, 35 membres 

actifs dont 10 modérateurs. Les membres actifs sôimpliquent dans le fonctionnement du 

forum et/ou de lôassociation en général (les membres du CA, les modérateurs du forum). Les 

modérateurs exercent une fonction de "veilleur bienveillant". Ils sôassurent que les messages 

se trouvent dans les bonnes rubriques. Ils scindent des discussions, par exemple quand 

plusieurs sujets apparaissent sur une m°me page alors quôil serait pr®f®rable de commencer 

une nouvelle discussion. Ils peuvent aussi déplacer des messages d'une rubrique à une autre, 

par exemple de "généralités" dans "cancer" mais aussi vers une rubrique "invisible" quand il 

faut cacher un message, par exemple un doublon, un spam, un message publicitaire ou 

agressif. Auprès des nouveaux arrivés, le modérateur remplit des missions de traducteurs-

coachs-référents-experts-éducateurs-influenceurs-réformateurs « sans jamais prétendre 

remplacer un médecin ». Ils sont les premiers à accueillir, renseigner, orienter et soutenir les 

néophytes en qu°te dôexplication. Chaque nouvelle question ouvre un fil de discussion o½ 

vient sôinscrire la réponse du modérateur. Ce patient ressource connait le sujet et peut 

conseiller car bien souvent il a rencontré la même difficulté. Il peut sôagir dôaide ¨ 

l'interprétation d'une échographie d'un nodule, des bilans biologiques, de recommandation 

pour la prise de médicament, pour une opération ou une cure dôiode, pour un meilleur suivi 

des symptômes... Par le jeu des questions réponses, les patients chevronnés initient les 

demandeurs aux arcanes de la maladie et des traitements. En leur compagnie, les demandeurs 
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apprennent à mieux contrôler lô®volution de leur maladie. Ils se sentent compris et épaulés. 

Les modérateurs sont les animateurs du forum. Ils transmettent leur ®tat dôesprit solidaire et 

créent une ambiance chaleureuse. Ils multiplient les encouragements et les soutiens « je 

penserai très fort à toi » « Bises » « A bientôt » « Bon courage ! ».  

 

Les modérateurs ont pour modèle le leader charismatique 

 

A cette ®tape de lô®tude, il est int®ressant dô®voquer la présidente du forum qui inspire aux 

modérateurs leur dévouement désintéressé à la cause des thyroµdiens. A lôorigine de la 

création du site, son influence se rapproche de celle des leaders charismatiques identifiés par 

Conger et Kanungo (1987) à qui ils reconnaissent cinq attributs comportementaux :  

1. Vision et articulation : ici, lôambition désintéressée de la présidente est de partager son 

expérience de la maladie et de créer un lieu d'échange et d'entraide avec les patients 

francophones, espace qui nôexistait pas en 2000. Pour le concevoir, elle sôest inspir®e dôun 

site allemand où elle avait trouvé toutes les informations qui lui manquaient lorsque son 

cancer a été découvert. Les informations dispensées sur le forum vont « des affaires à 

emporter ¨ lôh¹pital pour une op®ration ou une cure dôiode aux soins ¨ la cicatrice, côest 

parfois dans le forum que les gens apprennent quôil faut prendre les hormones ¨ jeun ou 

quôon peut ®viter la défreination (sevrage en hormones thyroïdiennes)pour la cure dôiode ou la 

scintigraphie gr©ce au Thyrogen (é) des nouveautés concernant la thyroïde : nouvelles 

valeurs de référence pour la TSH, nouvelles recommandations pour le suivi du cancer 

(é) »27. 

2. Sensitivité à l'environnement : lôenvironnement est ¨ la fois synonyme de contraintes, de 

lourdeurs, de relations asymétriques avec les soignants qui pèsent sur les patients mais 

lôenvironnement est aussi porteur dôopportunit®s. Parmi les plus prometteuses, on retrouvera 

celles de créer des liens entre personnes malades, de penser une organisation qui apporte des 

réponses rapides, qui facilite les échanges dôexpériences et de solutions pragmatiques, qui 

incite à se projeter dans lôavenir et ¨ proposer des transformations à grande échelle. 

3. Sensitivité aux besoins des membres : le principe même du forum est fondé sur le souci de 

lôautre ; son architecture est construite pour faciliter lô®change et lôarchivage des 

 
27 Extraits des propos de la Présidente lors de la conférence de presse du 30 mars 2006 - 

http://thyroide.free.fr/pdf/lyon_conference_presse.pdf, dernière consultation le 19 juillet 2019. 
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questions/réponses. Ce forum se distingue par la qualité des renseignements transmis de 

manière rigoureuse, claire, documentée, actualisée, justifiée conformément aux principes du 

HONcode28, lôempathie en plus. Même si cette mission se révèle âpre et ingrate : « après des 

années passées sur le forum, on a parfois l'impression de "dire sans cesse les mêmes choses", 

comme si personne ne nous écoutait jamais, comme si toutes nos explications ne servaient à 

rien (é) il faut toujours garder en tête que pour chacun qui ARRIVE sur le forum, c'est 

NOUVEAU ! Il vient d'être diagnostiqué, il est encore choqué d'apprendre qu'il est malade, il 

ne connaît ni la maladie, ni le fonctionnement du forum, il n'a même pas l'idée de chercher 

s'il existe quelque part une "foire aux questions" (é) il est dans "l'urgence", angoissé, il a 

besoin d'être rassuré, qu'on lui explique "avec ses mots à lui", SON cas personnel 29... ». 

4. Prise personnelle de risque : les échanges sur le forum expriment souvent une souffrance 

caus®e par un manque dô®coute des praticiens (errance diagnostique, non prise en compte de 

la douleur ou du ressenti des patients, confusion de la maladie avec un problème 

psychologique é). Parfois les relations de pouvoir autour de la maladie sont très pesantes et 

tendues. A ce titre, le combat citoyen le plus emblématique concerne la crise du Lévothyrox® 

avec deux assignations en référé-expertise contre un laboratoire et une constitution de partie 

civile dans lôinstruction au pénal. Dans ces combats, la pr®sidente accepte dô°tre en première 

ligne.  

5. Réaliser un comportement peu usuel :la pr®sidente sôinvestit avec constance et expertise ¨ 

raison dôune moyenne minimum de 7 messages par jour depuis 19 ans. Elle a le souci de 

traduire les connaissances expertes pour les partager avec ses pairs, elle est conviée à de 

nombreux congrès scientifiques et rend compte de ce quôelle y apprend. Elle a co-rédigé des 

textes et des ouvrages30 avec des spécialistes. Elle a constitué un conseil scientifique qui 

accepte de soutenir son action en lôaidant à renseigner les demandes les plus complexes ou les 

malades ayant besoin de conseils précis, par exemple pour des cancers avancés, métastatiques, 

r®fractaires. Côest elle qui contacte les spécialistes par mail et transmet leur réponse au 

patient. Il arrive aussi que les experts rédigent des articles pour publication sur le site comme 

 
28 HONcode, code de conduite pour les sites web de santé https://www.hon.ch/HONcode/French/ 
29 Extrait dôun message de la Présidente à un modérateur découragé ihttps://www.forum-

thyroide.net/index.html?https://forum-thyroide.net/phpBB/ftopic44368.html 
30 Guide INCa/HAS « Cancer de la thyroïde ï ALD30 », 2010 : https://www.e-cancer.fr/Patients-et-proches/Les-

cancers/Cancer-de-la-thyroide/References 
30 Guide INCa/Ligue « Les traitements des cancers de la thyroïde », 2013 : https://www.e-cancer.fr/Expertises-

et-publications/Catalogue-des-publications/Les-traitements-des-cancers-de-la-thyroide 
30 100 Questions-Réponses sur la Thyroïde, Editions Ellipses 2017, ISBN 2340021359. 

https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://forum-thyroide.net/phpBB/ftopic44368.html
https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://forum-thyroide.net/phpBB/ftopic44368.html
http://www.amazon.fr/exec/obidos/ASIN/2340021359/vivrsansthyr-21
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le Pr Schlumberger qui a r®sum® les derniers protocoles dôessais cliniques en cours. Enfin, 

elle veille à lôind®pendance du site vis-à-vis des laboratoires et des autorités sanitaires.  

La présidente incarne la figure de guide-régulateur-mentor. Son exemple et ses 

interventions donnent confiance et insufflent des valeurs de respect, dôattention ¨ lôautre, de 

rigueur. Les modérateurs forment son cercle rapproché.  

Les visiteurs viennent sur le forum pour des raisons utilitaires, ils sôy maintiennent pour 

lôempowerment et la cordialit® quôil diffuse. 

 

Les différentes formes dôempowerment individuel id entifiées sur VST  

 

Lôanalyse des premiers ®changes des 21 personnes suivies apporte une meilleure 

connaissance des trois formes dôempowerment individuel identifiées par Ben Ayed et al. 

(2016) à savoir, l'auto-conscience, l'auto-détermination, l'auto-efficacité. A ces trois états 

psychologiques sôajoutent lôagency, qui correspond à lôaffirmation de son identité propre 

Botti et al., 2011), et la résilience, forme dôadaptation-dépassement (Cyrulnik, 2001, Lani-

Bayle, 2014, Michallet et al., 2014). 

Lôauto-conscience correspond ¨ la connaissance de son ®tat de sant®. Lôauto-conscience 

débute par la lecture silencieuse du forum et se poursuit par la qu°te dôinformation au travers 

de lôinscription sur le forum et de la mise en ligne dôun message pr®sentant son v®cu, ses 

connaissances ou ignorances. Les messages sont émis par des personnes qui se reconnaissent 

comme étant « malades de la thyroïde ».  

Les forumeurs livrent un constat clinique ou évoquent leur traitement actuel ou futur : « je 

suis donc en pleine période de recherche de la dose de stabilisation, on ne sent que très peu 

les effets, mais si on fait le bilan, de nombreux points n®gatifs sôestompent progressivement » 

(individu 20).  

La transcription du vécu de la maladie occupe une large place sur le forum. Pour certains, il 

sôagit dôune saga avec saison I et II suivie par un groupe de « fans » : « Voilà quand j'ai 

commencé à consulter ce forum il y a quelques mois et ensuite à m'y inscrire, je ne pensais 

absolument pas que j'aurais à ouvrir un post "suivi de..." ! » (individu 12).  

Lô®criture du post aide ¨ la prise de recul et ¨ lôaffirmation de soi, de son identité et de ses 

marges de manîuvre : « Qui du médecin ou de moi sait ce que je vis ? » (individu 7). « Il 

parait évident que suivant la pathologie du patient, les valeurs n'ont pas la même 

signification... » (individu 1). Certains ont conscience de leur vulnérabilité et de la nécessité 
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dôacqu®rir un savoir pour pallier ce sentiment dôinf®riorit® et de d®tresse. Ils acceptent de 

partager leur intimité, leurs réflexions personnelles et leurs émotions avec la sphère publique : 

« A nouveau revivre les mêmes émotions : déception, révolte. Puis, quand l'orage est passé, 

quand on se retrouve à nouveau avec ces petits symptômes qui n'ont l'air de rien mais qui, 

cumulés, nous pourrissent les journées. Alors, face à l'évidence, on repart avec notre bâton de 

pèlerin en quête d'un professionnel nous croyant car, manifestement, cela ne va toujours pas. 

Qu'est-ce que c'est lourdingue, quel temps perdu ! » (individu 16). La juste colère (Rogers et 

al., 1995, Darpy et al. 2012) appara´t dôailleurs dans de nombreux messages. Insatisfaits de 

leur prise en charge, les nouveaux arrivés portent un regard parfois amer sur le système de 

soins. La maladie nôest plus seulement un problème individuel mais une question citoyenne : 

« ce délire barbare et muet qui consiste à se savoir pas bien mais à attendre le "palier 

parlant"31 pour ceux qui savent ce que nous devrions ressentir sans essayer de comprendre » 

(individu 2), « Le fait de ne pas mettre au courant sa patiente des effets négatifs est une honte 

(é) quelles conséquences pour la vie future ? on ne nous le dit jamais » (individu 13), « 

Marre d'être mal traitée par les médecins qui confondent facilement cette maladie avec un 

problème de nerfs (é) Je crois que le manque de chiffres fiables refl¯te le manque de 

considération envers les Hashimotiens » (individu 1). 

Dôautres se r®jouissent de lôexistence de cet espace ouvert en permanence o½ sô®panouit la 

solidarité du « nous-ensemble ». Les forumeurs ne se sentent plus seuls mais connectés à une 

vie communautaire, ¨ un groupe dôentraide mutuelle (Rabeharisoa et al., 2002) où ils peuvent 

exposer leurs difficult®s sans avoir le sentiment dô°tre jug® : « partager mon parcours m'aura 

fait du bien au moral » (individu 3), « J'espère voir le gynécologue vendredi mais le 

connaissant je ne m'attends pas à une grande écoute de sa part! merci xxx de tes réponses en 

tout cas. Ça fait du bien de se sentir moins seule! » ( individu 17). 

La conscience de soi sous le regard aidant de lôautre, le r®cit r®flexif qui aide ¨ prendre du 

recul, lôexpression dôune juste colère argumentée et partag®e, le sentiment dô°tre compris dans 

ses fragilités, ses désarrois et ses espoirs, sont autant dôindicateurs de résilience.  

L'auto -détermination sôexprime ¨ travers lôind®pendance et lôautonomie acquises grâce à 

lôapprentissage des différentes formes et traitements de la maladie.  

Le patient prépare la consultation, élabore une liste de questions, va au bout de ses demandes, 

se pose en interlocuteur plus avisé, en mesure de faire des choix éclairés par une connaissance 

plus précise de son état et des options thérapeutiques : « Pour la visite de mercredi 25/07 avec 

 
31 Le dosage des médicaments est progressif, il passe par des paliers et il faut attendre plusieurs semaines pour 

effectuer un contr¹le qui ®value lôimpact du traitement et modifier la quantit® prise. 
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le chirurgien, je me suis préparée une liste de questions qui peut, peut-être, être complétée 

par vos expériences » (individu 12), « si j' ai bien compris le mode de fonctionnement, tant 

qu' on est loin de sa dose idéale de Levothyrox® , les paliers de 25 g peuvent aller » (individu 

20), « les chiffres et le ressenti ne vont pas forcement de pair » (individu 1). 

Sur le forum, les patients savent quôils b®n®ficient dôune comp®tence empathique, quôils 

seront entourés et orientés avec sérieux, et soutenus dans leurs démarches : « je n' ai pas tous 

les effets secondaires, je n' en ai que quatre, ce qui est déjà pas mal, par contre ma TSH n' est 

plus dans la fourchette, elle a beaucoup bougé » (individu 16). Les patients instaurent ainsi 

les conditions dôun ®change plus constructif avec les médecins en argumentant sur des 

él®ments factuels qui peuvent °tre recens®s ¨ lôaide dôun tableau de mesure proposé sur le 

forum : « Mon toubib est assez frileux, tu sais. Mais, je suis tellement catégorique dans ce que 

je dis maintenant, après avoir lu les infos ici, qu'elle est obligée de m'écouter » (individu 1). 

Quand ils postent des messages après les consultations, les patients complètent les 

renseignements reçus de la bouche du médecin par les données mises à disposition sur le 

forum. Ces allers-retours entre le forum et la consultation leur enseignent à rationaliser et 

ordonner leurs idées, à maîtriser les éléments techniques, à formuler des hypothèses, à 

exprimer leurs doutes, à synthétiser leurs propos et à se construire une opinion 

indépendamment des médecins (Bonnemaizon, 2008). 

Les témoignages des autres malades les aident à mieux se comprendre eux-mêmes, à acquérir 

un esprit critique, à se construire un socle de résistance : « Bref, je suis devenu, ce qu'on 

nomme vulgairement la chieuse de service, bref pour dire que quand on sait de quoi on parle, 

on peut arriver à faire bouger les médecins » (individu 16). 

La reprise en main de son parcours de soins passe pour certains par le changement de 

médecin. Dans ce cas, le forum les aide à trouver des adresses de médecins recommandés par 

les membres et transmis par message privé. Ils découvrent aussi comment sélectionner et 

apprécier des professionnels en fonction de critères élaborés en concertation avec les 

membres du forum : « je songe à changer d'endocrinologue car la petite jeune qui me suit au 

CHU me parait peu intéressée par les problèmes de thyroïde » (individu 8), « le problème 

côest de savoir qui aller voir » (individu 9), « ensuite personne n' a jamais redemandé les 

TPO, même quand la TSH est montée a plus-de 4. 5. Ma priorité va être de trouver un 

endocrinologue sans îill¯res ¨ proximit® de chez moi (é) CHU ou pas » (individu 6). 

Mieux comprendre la maladie, côest aussi accepter les contraintes et les limites de la 

médecine : « à la fin de la consultation elle m'a dit "vous en savez plus que moi sur la 
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thyroïde!" je lui ai répondu que moi ça faisait 5 mois que je me renseignais dessus à 

comparer à ses quelques heures de cours lointaines! » (individu 1). 

Plus aguerris, ils défendent leur point de vue en se référant à des sources fiables, à des 

données mesurables. Ces conversations leur apportent aussi un espace de liberté et de distance 

par rapport au cadre de soin et à leur environnement familial où ils sentent parfois incompris. 

Ils affrontent la maladie de manière plus sereine. 

Ils savent mieux cerner lôemprise de la maladie et adoptent une autre philosophie de vie. « 

Grâce à ce forum et à tous vos échanges, je peux faire la part des choses » (individu 14). 

L'auto -efficacité recouvre la compétence dans la capacité à maîtriser sa santé et à adopter des 

comportements d'auto-soins (Cases, 2017). Ainsi, ils apprennent à mieux interpréter les 

résultats du laboratoire : « je me suis rendue compte qu' il y avait une anomalie quantifiable 

sur le bilan thyroïdien, j' étais en-quelque-sorte soulagée : il y avait une raison à mon ressenti 

» (individu 13), « D'autre part il est illusoire de vouloir perdre du poids tant qu'on n'est pas 

stabilisé au niveau thyroïdien. Quand tu auras trouvé ton équilibre ce sera beaucoup plus 

facile » (individu 14). Les forumeurs comprennent comment agissent les traitements et les 

raisons pour lesquelles il est si difficile de trouver le bon dosage : « j'ai réussi à arracher aux 

toubibs 25µg de lévo mais malgré 3 généralistes et 3 endos, aucun n'est convaincu de mon 

problème d'hypo(...) Penses-tu que je devrais réclamer une scintigraphie pour démontrer le 

mauvais fonctionnement de ma thyro ? » (individu 17). 

Ils parviennent à maitriser leurs émotions, la panique, le stress et lôangoisse, ¨ analyser leur 

situation de mani¯re logique. Ils comparent dôeux-mêmes leurs résultats de laboratoire aux 

données antérieures et aux fourchettes de référence : « Finalement la norme est très 

personnelle et nôest la m°me pour personne » (individu 7). Ils connaissent la différence entre 

nodules chauds et froids et, dans les grandes lignes, les points ¨ retenir de lôanalyse dôune 

échographie ou dôun examen anatomopathologique. De ce fait, ils adoptent des 

comportements d'auto-surveillance et dôauto-soins comme des compléments alimentaires, les 

plantes, fruits, tisanes ou des activités sportives. Ils possèdent aussi une connaissance 

anticipée du déroul® des soins en lisant le t®moignage des malades qui viennent dô°tre op®r®s. 

Ils peuvent se préparer physiquement et mentalement aux opérations, aux traitements par iode 

radioactif (irathérapies) en échangeant avec ceux qui ont connu ces traitements.  

Quand ils cherchent des informations, ils sont plus efficaces car ils connaissent bien les 

fonctionnalités du forum. Ils savent partager, alerter, ordonner les requêtes et les réponses, 
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communiquer en message privé, lancer des enquêtes. Les forumeurs suivis acquièrent des 

savoirs très concrets qui augmentent leur « agency » (Sen, 1988).  

Lôagency définit à la fois, la libre expression de soi, de ses choix, lôauto-détermination ou 

encore un comportement visant à atteindre des objectifs personnels et le contrôle de la qualité 

de sa vie (Botti et al. 2011). Les leviers dôaction sont l'intentionnalit®, la prévoyance, la 

réactivité et la réflexion sur soi (Bandura, 1977). En ce sens, lôempowerment est bien une 

augmentation de lôagency (Alkire, 2005, Ibrahim et al., 2007). Sur le forum, les individus 

d®ploient des comp®tences de proactivit®, dôauto-organisation, dôauto-régulation qui viennent 

renforcer leur agency. Le groupe intervient à la fois pour fédérer et structurer les réactions, 

aider à formuler les émotions, construire une connaissance collective ¨ partir dôexp®riences 

individuelles, identifier les opportunités (Yoon, 2010). En écrivant leur parcours et en 

échangeant entre eux, les malades se réapproprient la maladie et le système qui organise son 

traitement : « En tous les cas, moi je suis devenue grâce au forum très réactive avec les 

médecins et je suis très déterminée à ne plus me laisser malmener » (individu 13), « (é) 

grâce au forum , et je dédramatise car je comprends mieux mes malaises, je les retrouve tous 

ici , merci à tous et toutes, quelle belle solidarité. Je vous embrasse » (individu 15).  

La conscience de soi sous le regard aidant de lôautre, le r®cit r®flexif qui aide ¨ prendre du 

recul, lôexpression dôune juste col¯re argumentée et partagée, le sentiment dô°tre compris dans 

ses fragilit®s, ses d®sarrois et ses espoirs, sont autant dôindicateurs de résilience. 

La résilience, processus dôadaptation face ¨ lôadversit® et lôempowerment, processus 

dô®mancipation face à une oppression, apparaissent intimement imbriqués. La personne qui 

adopte cette démarche « va réinterpréter la signification dôune situation dôadversit® et 

réorienter positivement le sens de sa vie afin de poursuivre son développement, tout en 

renforçant ses facteurs de protection personnels ou environnementaux avec, toutefois, la 

situation dôadversit® comme nouvel organisateur de ce développement » (Michallet et al., 

2014). 

Résilience et empowerment sont deux formes de dépassement inscrits dans une dynamique 

dôapprentissage, dôauto-conscience, dôauto-d®termination, dôauto-efficacit® et dôagency. 

 

Par sa configuration (inscription, post, mise en contact, archivage, hiérarchisation, réalisation 

dôenqu°tes, co-création de supports ou de solutions alternatives), le forum aide à acquérir les 

cinq dimensions de lôempowerment individuel, l'auto-conscience, l'auto-détermination, l'auto-

efficacité, lôagency et la résilience. Lô®tude montre aussi que le forum ouvre à la conscience 
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dôune interd®pendance ¨ lôautre. Sur VST, la m®ditation réflexive sur soi-même en tant que 

personne malade devient le medium qui relie le nouveau demandeur au modérateur, cet 

« autre-miroir » qui a traversé la même expérience et va guider les premiers pas du néophyte 

au sein de la communaut®. Entre lôempowerment individuel et lôempowerment collectif, il y a 

donc ce temps interm®diaire, temps de lôinitiation aux valeurs et à la culture du forum durant 

lequel se construit le sentiment de r®ciprocit® et dôaltruisme envers ses pairs. Cet 

apprentissage se transmet par lôexemplarité des échanges (rapidité et qualité des réponses, 

empathie qui se dégage de la conversation). Il va d®terminer lôengagement futur du forumeur.  

3.2.2- Lô®tape interm®diaire, entre empowerment individuel et collectif 

 

Lô®tude montre quôil existe une passerelle entre le niveau individuel et le stade collectif de 

lôempowerment que tous les forumeurs nôempruntent pas. Il sôagit dôun moment charnière, 

peu ®tudi® dans la litt®rature et pourtant essentiel ¨ la dynamique dôune communauté et 

indispensable au renouvellement de ses membres les plus actifs. Côest le moment qui marque 

la prise de conscience de lôautre malade et la volont® de lôaider. Cette phase nôest ni 

systématique, ni pérenne, elle dépend de la personnalité et du vécu de chacun. Le forumeur va 

adopter le m°me comportement que le mod®rateur ¨ son ®gard. Ainsi, lôattention et 

lôassistance prodigu®es au nouveau venu lors de son entrée sur le forum lui inspire une forme 

de devoir ®thique, celui de nô°tre jamais quitte du soutien reçu ; un sentiment qui oblige à 

aider à son tour. Ce forum nôexisterait pas sans la primaut® de la r®ciprocit® (Servet, 2007) et 

de lôaltruisme, sentiments intimement li®s ¨ la d®centration et ¨ lôhabilit® sociale. Sur le 

forum, aptitudes sociales et literaty se renforcent mutuellement et concourent à une 

transmission personnalisée et empathique du savoir (Figure 7). 

 

La réciprocité et lôaltruisme : les valeurs fondatrices du forum   

Quand la Pr®sidente explique les raisons qui lôont amen®e ¨ créer le forum, elle met en avant 

les principes de r®ciprocit® et dôaltruisme. Devant subir une thyroµdectomie en 2000, elle 

cherchait à se renseigner sur cette intervention. Nôayant rien trouvé en France et étant bilingue 

allemand et français, elle a consulté beaucoup de pages allemandes et découvert un forum de 

discussion créé par un patient, « Ohne Schilddrüse Leben » (Vivre sans Thyroïde). Elle a posé 

toutes les questions qui la préoccupaient et reçu les conseils de nombreux autres malades, « le 

tout dans un climat dôentraide tr¯s sympathique. Cela môa beaucoup aid®e à comprendre et à 
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accepter ma maladie et ¨ bien vivre lôintervention et le traitement è. Comme il nôexistait 

aucun site de ce type en France et après avoir discuté avec ses médecins, elle a créé le forum 

équivalent de langue française, avec lôaide technique du webmestre du forum allemand. D¯s 

le d®part, son objectif a ®t® dôaider dôautres malades de la m°me mani¯re quôelle avait elle-

même été aidée.  

Cet engagement initial du leader a imprégn® au forum lôesprit g®n®reux de partage et de 

r®ciprocit® qui se traduit comme on lôa vu par une attitude empathique et des actions 

collaboratives réalisées en dehors de toute logique commerciale ou de profit personnel 

(Murdock, 2005). Ce fonctionnement fait de VST un service ouvert à tous 24/24, 7/7, tout en 

®tant personnalis®, fond® sur le b®n®volat et lôint®grit®. A cela sôajoutent la rigueur, le souci 

permanent dôactualiser les connaissances et la capacit® dôoffrir de multiples comp®tences aux 

demandeurs. De ce fait, le forum détient un fort capital confiance. « Merci » est certainement 

un des termes les plus fréquemment employés sur le forum. « Voilà, je suis venue chercher un 

peu de soutien et espère à mon tour pouvoir en prodiguer aux autres quand la situation se 

sera éclaircie. Je vous remercie d'avance pour vos soutiens ». Ce post est le premier de 

lôindividu nÁ 12, toujours actif et ¨ lô®coute des demandes des nouveaux arrivés 6 ans après la 

rédaction de ce message. Sur VST, la bienveillance prend plusieurs formes, chacun est à la 

fois demandeur et ressource. Sans avoir besoin dô°tre sollicit®s, les forumeurs participent à la 

collecte dôinformations, ¨ la traduction dôarticles, ¨ des veilles presseé Ils sôenqui¯rent de 

lô®tat de sant® des membres de la communauté par exemple en suivant lôagenda des 

op®rations et des cures dôiode. Les forumeurs font soci®t®. Ils partagent une culture commune, 

une convivialité « entre malades », une identité collective « nous les thyroïdiensé è, ç les 

papillons »  : « j'ai aussi trouvé de bons conseils sur ce forum, sinon je n'aurais jamais pu 

avoir ce mélange, je n'ai pas manqué d'euthyral c'est encore grâce au forum, et je 

dédramatise car je comprends mieux mes malaises, je les retrouve tous ici, merci à tous et 

toutes, quelle belle solidarité. Je vous embrasse » (individu 15). Ces interconnexions génèrent 

un savoir technique et expérientiel sur la pathologie et des émotions empathiques. Les 

échanges sont facilit®s par lôhabilit® sociale des forumeurs ; lôunivers du digital qui se joue 

des limites spatiales et temporelles se révèle particulièrement propice à son expansion. 

 

Lôhabilit® sociale 

A lôensemble des connaissances acquises sur la maladie au travers des ®changes sôajoute 

lôhabilit® sociale ou « social fitness ». Ce comportement social caractérise lôaltruisme, une 
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capacité à interagir avec les autres, une orientation proactive, une empathie et une réactivité, 

lôensemble relevant dôç aptitudes sociales » (Hamilton, 1964, Ziebland, 2004, Henderson et 

al. 2005). Le social fitness prévient du risque dôisolement et dôexclusion du fait de la maladie 

par un engagement dans des interactions sociales. Ces connexions sont facilitées par les 

systèmes de partage de données et de participation numérisés tels que les médias sociaux ou 

les forums. Sur ces plateformes, les contributions des internautes profitent à eux-mêmes et 

aux autres. Elles se prolongent par des conversations souvent assorties de commentaires 

encourageants et motivants. Lôagr®gation de ces posts crée de grandes bases de données utiles 

au développement de nouvelles connaissances collectives (Lupton, 2017). 

 

Lôhabilit® sociale varie selon le degr® dôimplication des visiteurs. Ainsi, van Uden-Kraan 

(2008) constate que le  « bien-être social » qui en découle est plus élevé chez les posteurs qui 

interagissent que chez les visiteurs (lurkers) qui se contentent de suivre silencieusement les 

discussions. La participation à cette communauté en ligne apporte un substitut de lien social 

manquant (Loane et al., 2013) et un vrai savoir numérique.  

Ces acquis débouchent sur une plus grande maîtrise de leur maladie et un véritable savoir-

faire pour ®changer, sôinformer et relayer des connaissances dans le monde digital. Ils se 

traduisent par une présence fréquente sur les fils de conversation, une connectivité importante 

qui les lie à un réseau et à une navigation web maîtrisée. Cette capacité sociale (Laffey et al., 

2006) fait le lien entre lôempowerment individuel et lôempowerment collectif. 

Au fur et à mesure de sa présence sur le forum, le nouveau membre considère sa 

problématique initiale avec une plus grande distance. Il intègre les perspectives des 

répondants. Dans le m°me temps, il sôint®resse à dôautres sujets, fait de nouvelles 

connaissances et commence à poster des messages sur dôautres fils de discussion. Peu à peu, il 

se décentre de sa propre situation et intervient sur des sujets variés. 

 

La décentration 

A lôinstar des mod®rateurs, les demandeurs deviennent à leur tour contributeurs puis 

forumeurs-ressources. Ils intègrent le réseau que Wittgenstein (2003) nomme la « family 

resemblance » fondée sur « des similitudes qui se chevauchent dans une confiance et 

compréhension mutuelles ». Tout en suivant leur fil de discussion initial, ils réussissent à 

prendre du recul avec leur histoire personnelle. Ils empruntent les mêmes procédés que les 

modérateurs, ils résument leur expérience de la maladie mais cette fois-ci pour rassurer lôautre 

et expliquer avec leurs mots comment dépasser les crises, affronter les opérations à venir et 



 
111 

 

vivre avec des symptômes invalidants : « Nous avons plus de ressources que ce que nous 

pensons » (individu 12), « aller prendre un autre avis ailleurs ? je te le conseille vraiment ! » 

(individu 8), « A ta place, j'irais au centre de cancérologie régional, (é) Bises » (individu 

18), « les chiffres et le ressenti ne vont pas forcement de pair » (individu 1), « pour ce que j' 

en sais de mon expérience et de celle d' autres malades, il est très important (é) dôéviter une 

escalade thérapeutique qui peut rapidement mener à une impasse » (individu 14). 

 

La décentration se réalise progressivement. Dans les premiers messages des forumeurs, le 

« je » prédomine et la demande est très formelle. Lôusage du ç vous » est alors exclusif 

(absence de « tu », « toi », « te », « nous »). Au bout de quelques jours, le « je » est toujours 

présent dans les messages, le « vous » devient minoritaire. Il tend à disparaître au profit du 

« tu (2ème message) », « toi (2ème message)», « te (2ème message) ». Le « nous (2ème message) » 

arrive dans les dialogues. 

 

La relation de proximit® sôinstaure très vite (en deux messages) et durablement. Parallèlement 

nait le sentiment de faire communauté avec la présence de « nous ». 

En confirmant la disparition du « vous » et la présence du « tu, te, toi » dans les messages 

suivants, le test du Khi2, qui calcule lôassociation entre les mots des ®nonc®s, permet de 

v®rifier quôun compagnonnage se crée au fil des messages. Au cours de la conversation, le 

néophyte découvre la réalité vécue par les autres malades. Il prend de la distance. 

Le détachement progressif avec sa propre histoire évoque le concept de décentration étudié 

par Piaget (1973). Ce mécanisme caractérise une recomposition de la compr®hension dôun 

phénomène avec d'autres personnes ayant les mêmes préoccupations. « Les échanges autour 

dôune m°me question tendent ¨ ®liminer les effets trompeurs dôune centration "égocentrique" 

exclusive pour atteindre des formes variées d'objectivité dans le rapport au monde ou à autrui 

(é) lôobjet devenant relativement indépendant des sujets » (Piaget, 1973).  

Pour certains, la décentration est quasi immédiate, le même jour ils peuvent inscrire leur 

premier message et réagir à la demande dôun autre forumeur alors que pour dôautres ce travail 

prendra plusieurs jours, voire plus dôun mois et ce temps peut même se compter en années 

pour lôun dôentre eux (2 ans et 9 mois). Cette ®volution semble varier en fonction des 

caractéristiques personnelles (empathie, altruismeé) et aussi de la gravit® de la maladie qui 

laisse plus ou moins de répit. 
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Une fois passé le moment du questionnement aigu, le forumeur reste sur le site pour plusieurs 

raisons. Il peut vouloir continuer à partager le récit de sa vie avec la maladie chronique ou 

souhaiter approfondir une question particulière. Ainsi, lôaide demandée dans lôurgence dôune 

angoisse se transforme en une série avec épisodes ; les inscrits ayant la possibilité de créer un 

compte « suivi » et des « fils de discussion sur des problèmes spécifiques » (individu 18). Le 

forumeur revient aussi pour mettre à jour ses connaissances et commenter les innovations ; il 

®vite dôaller chercher lui-m°me lôinformation sur des sites plus ou moins sérieux et peut 

confronter son point de vue. Enfin, il choisit aussi de se maintenir activement sur le forum 

pour accompagner à son tour les nouveaux posteurs inquiets et désemparés. Il trouve sa place 

au sein de la communauté. Par décentration et souci de réciprocité, ceux qui ont reçu un 

soutien d¯s leur arriv®e alors quôils nôavaient aucun lien avec la communauté, apportent leur 

contribution à ce mouvement de solidarité. Lôempowerment implique donc un processus 

complexe de soutien social, dôengagement communautaire inspiré par un leadership fort et de 

mobilisation collective dans des actions et des prises de position réformatrices (Laverack, 

2006). Lôaid® devient aidant, lôempowéré devient empowérant, il rassure, encourage et 

conseille. Un passage de relai que certains accomplissent naturellement.  

Les modérateurs qui partagent les objectifs et la motivation de la présidente adoptent un 

comportement vertueux qui influence à leur tour les forumeurs. Tous participent à la création 

dôun capital communautaire fondé sur la coopération, la réciprocité et enrichi par le partage 

dôinformations, dôexp®riences et de ressources (publications et congrès scientifiques, articles 

de presse, solutions test®es, travail de v®rificationé).  

La présidente et les modérateurs sont engagés dans un processus de literacy que les forumeurs 

suivis respectent à leur tour (prudence dans leurs recommandations et leurs conseils, contrôle 

des sourcesé). Cet effort de rigueur contribue au rayonnement du site, reconnu pour le 

sérieux des informations publiées.  

 

La literacy 

En santé, la literacy est d®finie comme lôensemble de « capacités déployées par les individus 

pour obtenir, traiter et comprendre les informations et services de santé de base nécessaires à 

la prise de décisions appropriées en matière de santé »32. Ce processus caractérise à la fois 

lôacc¯s aux informations m®dicales ou cliniques, leur compréhension, leur interprétation, leur 

communication et leur utilisation pour prendre les décisions de maintenir et d'améliorer la 

 
32 In, I. O. M. (2004). Health Literacy: A Prescription to End Confusion. Nielsen-Bohlman L, Panzer AM, 

Kindig DA, editors. 
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santé (Sørensen et al., 2012). Le malade chronique qui suit ce processus en retire des 

connaissances et des compétences qui facilitent son parcours et ce à différents niveaux : en 

tant que patient dans les établissements de soins, en tant que personne dans le système de 

santé et en tant que citoyen au sein de sa communauté, de son environnement de travail, en 

tant que partie prenante des stratégies ®ducatives et pr®ventives, en tant quôacteur engag® face 

au pouvoir politique et en tant quôagent économique au sein du marché (Kickbusch et al., 

2005).  

 

Figure 7 : Les cinq déterminants individuels qui favorisent le passage à lôempowerment 

collectif  

Par cette montée en connaissances et en compétences, le patient accède à une plus grande 

maîtrise de sa pathologie et des réseaux de prise en charge. Il partage son savoir au sein des 

groupes de pairs. Au fil des échanges et de ses recherches, il acquiert une vision plus globale 

de lôensemble de lôoffre de soins, du syst¯me de sant®, de ses forces et de ses limites et il 

aiguise son sens critique. Côest ce parcours vertueux quôempruntent les mod®rateurs-lead 

users. En ce sens, la literacy est un levier essentiel dôempowerment individuel et collectif 

mais pas suffisant. En effet, pour quôil y ait empowerment collectif, il est nécessaire de 

conjuguer literacy et empathie. 

Ainsi, les réponses personnalisées adressées aux demandeurs comprennent un ensemble de 

savoirs issus de données cliniques, de connaissances tirées de son expérience et de 

transmission de ressources sélectionnées. Sur le forum, ces données sont métabolisées par 

lôintelligence collective. Ce mode dôapprentissage fondé sur la conversation numérique 
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engendre un nouveau savoir co-créé qui échappe au rapport de force qui prévaut 

habituellement entre sachant et ignorant. Un tel savoir nôest pas capté par les discours 

normatifs, il est tiss® dô®motions, travers® par la souffrance et la révolte, et reli® ¨ la vie dôun 

sujet. Il mêle bienveillance et connaissance, il laisse la place au doute, aux émotions et au 

d®bat. Il sôagit dôun savoir « démocratique », issu de la diversité des vécus, émancipé de la 

tutelle médicale. Ce savoir est une force libératrice. A travers lui, les malades mettent en 

îuvre leurs propres acquis et conqui¯rent leur autonomie (Callon et al. 2014).   

Ce savoir se retrouve dans les débats animés au cours desquels les patients commentent les 

progrès de la science, les initiatives menées ¨ lô®tranger ou les futurs textes de lois.  

La maturité du patient ressource est très précieuse voire essentielle pour une personne aux 

abois, en qu°te dôexplication et dôorientation. Sensible ¨ cette attention d®sintéressée, le 

nouvel arrivé exprime sa gratitude dans son 2ème message (Figure 8).  

 

Figure 8 : Merci est au cîur des seconds messages rédigés par les 21 forumeurs  

« Merci » a été identifié par le logiciel Alceste comme étant un mot significatif. Il apparaît au 

cîur des r®seaux des unités textuelles relevées dans les seconds messages des forumeurs 

suivis. « Merci » est le mot qui revient dans la moitié des messages suite aux réponses des 

modérateurs : « Quelle réactivité en tous cas, merci » (individu 20), « Merci pour ces 

éclaircissements » (individu 21), « Merci d'avoir pris le temps de me répondre » (individu 

13). Ce premier échange met en confiance les forumeurs qui ont tous poursuivi la 

conversation.  

Les messages qui ne comportent pas de remerciements portent sur les renseignements 

compl®mentaires fournis par le demandeur suite ¨ la r®ponse du mod®rateur. Il peut sôagir de 

lôhistorique des r®sultats dôexamen, de pr®cisions sur les traitements pris. Côest en 
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approfondissant et en complétant sa demande que le novice débute son apprentissage sur le 

forum.  

Maîtrisant bien leur sujet, les modérateurs apportent des réponses que les demandeurs 

apprécient pour leur clarté. Au-delà des éclaircissements fournis, ces interlocuteurs 

chevronnés apprennent au nouvel arrivé à se construire sa propre opinion en nuançant les 

bilans des laboratoires, en les enrichissant de données issues de leur expérience, en les 

invitant à se rapprocher dôautres patients ayant surmonté les mêmes difficultés et en leur 

recommandant la lecture dôarticles, la visite dôautres sites. Face à la situation exceptionnelle à 

laquelle les nouveaux demandeurs sont confrontés, ils produisent du « commun », ouvrent des 

perspectives, les aident à prendre du recul. Ainsi, ils comparent les prises en charge 

dispensées en France avec celles des autres pays, le forum ayant des membres dans la plupart 

des pays francophones. Toutes ces contributions nourrissent des échanges très denses. 

Lôempowerment des patients passe par la réappropriation des sujets techniques habituellement 

réservés aux experts. Sur le forum, les participants construisent un discours singulier sur les 

maladies de la thyroïde. Il est repr®sent® par le flux dôune conversation qui commence à deux 

voix et se poursuit par plus de mille avis pour ne jamais sôarr°ter. 

Les forumeurs puisent dans ces ®changes lô®nergie pour avancer et le courage de chercher une 

solution. Ils bénéficient de la dynamique du groupe : « avant de connaître le site VST. En 

effet, j'étais dépressive et ne sortais plus » (individu 4). Chaque message posté est une victoire 

contre la solitude de la maladie. Le post individuel ne se perd pas dans lôimmensit® du web 

mais rejoint un flux de conversations balis® par les mod®rateurs. Lôobservateur qui suit ces 

milliers dôinterconnexions découvre la vitalit® dôun groupe qui partage une expérience 

collective. Ensemble les forumeurs affrontent lôennemi commun et ce combat solidaire donne 

à chacun la force et les techniques pour lutter pied à pied contre la maladie. 

 

Conclusion de la première section 

 

Cette première section apporte plusieurs enseignements. Elle décrit les trois temps de 

lôempowerment individuel. Le processus débute par lôinscription du patient sur VST. Dès 

lors, le malade nôest plus une personne isol®e mais se reconnait comme membre dôune 

communauté de patients. Ensuite, un peu plus dôune semaine apr¯s, le nouveau venu poste 

une question sur le forum concernant un point crucial pour sa santé. Cette requête obtient vite 

une réponse et commence alors la p®riode dôinitiation au métier de malade. Cet 
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apprentissage passe par un dialogue avec le mod®rateur et par la suite, avec dôautres 

forumeurs.  

Par ailleurs, la recherche confirme la présence des formes dôempowerment individuel 

identifiées par Ben Ayed (2016) à savoir, lôauto-conscience, lôauto-détermination et lôauto-

efficacité auxquels sôajoutent lôagency (Botti et al. 2011) et la résilience (Michallet et al., 

2014). Elle révèle également le rôle-clé joué par le leader charismatique et les modérateurs 

dans le passage de lôempowerment individuel à lôempowerment collectif.  

Enfin, cette partie met à jour les déterminants qui motivent la transformation dôun forumeur-

questionneur en un modérateur ou patient ressource qui porte assistance aux nouveaux venus. 

Il reconnait la souffrance de lôautre comme ®tant un peu la sienne et d®cide de lôaider 

activement dans la mesure de ses compétences. Les cinq déterminants identifiés sont la 

r®ciprocit®, lôaltruisme, lôhabilit® sociale, la d®centration, la literacy (Figure 7). Ces traits 

individuels prédisposent au respect dôune exigence éthique et induisent une certaine forme de 

rapport à soi-même et à autrui sur le modèle : « aider les autres, côest sôaider soi-même », 

« empow®rer les autres, côest sôempow®rer soi-même ». La partie suivante est consacrée à 

lôanalyse de lôempowerment collectif. 

3.2.3- Lôempowerment collectif  
 

Lôempowerment collectif est défini comme « la mobilisation de groupes marginalisés contre 

la domination de lôEtat, du march®, dôun syst¯me » (Friedmann, 1992, Sjöberg, 2015). Ce 

processus dô®mancipation comporte trois étapes : la compréhension critique des rapports de 

force au sein de la soci®t®, lôacc¯s aux ressources pour une maîtrise plus grande de son destin, 

et le changement social pour plus dô®galit® (Zimmerman 1995). Lô®tude men®e ici propose 

une autre approche fondée non pas sur la relation au pouvoir mais sur la puissance du 

collectif. Dans cet essai doctoral, lôempowerment collectif est scindé en trois niveaux. Le 

premier niveau, lôempowerment communautaire, désigne lô®tape de lôç entre soi » ou plutôt 

du « nous-ensemble », où des individus, poursuivant le même objectif ou la même cause, font 

société. Le deuxième stade, lôempowerment collaboratif, fait référence à un niveau plus 

structuré de partage de connaissances et dôengagements dans des actions coordonnées. Enfin, 

lôempowerment soci®tal caract®rise lôinfluence et les d®marches dôun groupe pour transformer 

le système socio-politique. Cette gradation apporte une compréhension plus claire des 

modalités de déploiement de lôempowerment, à savoir 1- le partage dôune identit® collective, 
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2- la montée en compétences soutenue par des actions 3- lôinvestissement dans un agir 

sociétal. 

Ces trois stades ne sont pas les mêmes que ceux mis à jour lors de la première étude 

qualitative qui sôarticulait en empowerment « collectif, collaboratif et productif ». Le nouveau 

mod¯le livre des paliers dôexpansion différents, « communautaire, collaboratif et sociétal », à 

savoir, la capacité à établir une organisation interne, à concevoir des solutions et à infléchir 

les décisions, et enfin à transformer la société. Dans le premier schéma, le stade « sociétal », 

rattaché au niveau collectif, nôapparaissait pas comme une finalité. Cette différence est 

analysée dans la section suivante. 

Lôempowerment communautaire : « le nous-ensemble »  

 

A sa cr®ation, VST se pr®sente comme un forum dôinformation, dôaide et dôentraide pour des 

patients souffrant de la thyroïde. Ces fondements identitaires et solidaires encouragent 

lôexpression authentique de soi et de son intimité. Les personnes qui se reconnaissent à travers 

lô®preuve de la m°me maladie mettent en commun leur récit. Dans les dialogues, le « tu » est 

employé spontan®ment. La confiance et lôempathie sôinstaurent tr¯s vite. Cette « ambiance », 

propice au déploiement dôun relationnel de qualité, est fondée sur le souci de lôautre et sur la 

rigueur des renseignements transmis. De ces ®changes emprunts dôempathie se dégage une 

force bienfaisante. A titre indicatif, le terme « courage » revient 45 473 fois et lôusage 

dô®moticônes friendly est fort répandu. Les relations et les marques dôaffection sont 

fréquentes, 1 494 messages comportent la mention anniversaire33. A travers les multiples 

discours narratifs, les participants créent un « nous », une identit® collective (la ñfamily 

resemblanceò de Wittgenstein, 2003), une histoire partag®e et des espoirs pour le futur 

(Wentzer et al., 2013). Dans le même temps, une base de connaissances originales se construit 

à partir du croisement des expériences cumulées issues des parcours des patients et des 

savoirs académiques (Rappaport, 2000, Maloney-Krichmar et al., 2005). La tragédie intime 

que représente le combat contre la maladie devient une épopée collective communautaire. Les 

participants reconnaissent lôimportance de cet espace de liberté où ils peuvent se livrer, se 

soutenir, commenter les paroles des médecins et des journalistes qui habituellement dominent 

le discours sur la maladie : « On se sent moins seule grâce au forum et on comprend 

beaucoup plus de choses sur cette maladie » (individu 4), « Avant ce forum, j'étais seul et j'en 

avais gros sur la patateé finalement ce n'est pas que dans la tête! la glycémie a 1. 18, le 

 
33 Requête effectuée le 17 08 2018 
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cholestérol, la prise de poids les cheveux qui tombent la peau de crocodile, bref les joyeusetés 

entrainées par le mauvais fonctionnement » (individu 13). 

Le forum est aussi un espace où le patient peut obtenir une réponse dans lôurgence et un 

support social pour le temps long qui correspond à la maladie chronique : « tout ce que j'ai 

appris sur hashimoto, c'est dans les forums, rien de la part des médecins (...) Je vais 

photocopier la description sur le site, et l'emmener à mon toubib.. (individu 12), « Je remercie 

ce forum génial pour avoir au fil de ces dernière années apporté toutes ces informations 

super utiles sur ce qui m'arrivait et j'esp¯re qu'¨ mon tour le r®cit de mes aventures (é) 

contribuera à remonter le moral d'autres (é) et le mien » ( individu 3). 

 

Entre eux, les membres du forum sôappellent  « lévothyriens », « papillons » ou parlent de la « 

fraternité de la thyroïde malade » : « Bonjour xxx et les ti papillons » individu 21, « Nous les 

thyroïdiens pouvons passer par des successions d'états mentaux qui bouleversent notre 

quotidien et qu'il ne nous est pas facile de gérer et cela doit se ressentir dans certains 

messages. C'est pourquoi ce forum est si précieux et il l'est d'autant plus qu'il est tenu 

sérieusement » (individu 11). Sa lecture dévoile une constellation dôexp®riences humaines de 

la maladie. Elle nourrit un sentiment cathartique, comme si le visiteur assistait en direct à 

lô®criture dôune pi¯ce de th®©tre donn®e pour soi et pour des milliers de lurkeurs (visiteurs 

passifs qui lisent le forum mais ne postent pas de message) : « penser à ses collègues 

d'infortune en surfant dès l'aube avant que la fatigue ne gomme l'envie » (individu 1). Le 

forum possède aussi une dimension exutoire, où les malades viennent « vider leur sac » et 

expriment leurs ras le bol « marre, marre et remarre », « être ensemble et se battre donne un 

sens à la vie » (individu 15) . Se sentant désemparés et seuls face à leurs problèmes de 

thyroïde, les malades se retrouvent en sous-groupes affinitaires : « Ça donne chaud au cîur 

de vous lire » (individu 19). Les membres suivent presque au jour le jour les aléas de la 

maladie, dans les fils de discussion personnalisés qui portent en titre « suivi + le prénom ».  

VST suscite des contributions individuelles spontanées et des interactions dynamiques entre 

les inscrits autour des situations médicales ou personnelles difficiles, des interrogations sur la 

maladie, des ®motions soulev®es par leurs probl¯mes de sant®. Les questions dôactualité, les 

articles de presse et les réformes sont aussi largement commentés. Ces boucles de 

communication récurrentes génèrent un système de sens qui évoque lôagir communicationnel 

(Habermas, 1984), théorie selon laquelle, dans un cadre social donné, les participants 

cherchent à atteindre une compréhension commune, intersubjective et à se coordonner en 
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faisant valoir des arguments raisonnés, consensus, et coopération plutôt que des stratégies 

répondant seulement à la poursuite de leurs propres objectifs. Les personnes qui vivent et 

parlent de la maladie transmettent une exp®rience porteuse dôune connaissance en actes. Ce 

savoir exige une élaboration (interrogation dialogique) soutenue par des débats qui 

confrontent les expériences individuelles, les positions institutionnelles et les savoirs 

académiques. 

 

Lôempowerment collaboratif ï les coopérations internes et externes  
 

Au fil des années, la plateforme de soutien et dôanimation acquiert une reconnaissance de la 

part des professionnels de santé et des journalistes qui identifient le forum comme un site 

représentatif de lôunivers des personnes souffrant de la thyroïde.  

Pour preuve, VST est souvent le seul site recommand® sur le document dôinformation remis 

aux patients par les endocrinologues hospitaliers. 

La dimension collaborative est très forte. Dans les messages, le verbe « aller » occupe une 

place centrale. Il se rapporte ici ¨ lô®tat de sant®, aux conseils et recommandations dispensés, 

ainsi quôaux phrases de soutien (Figure 9) : « Comme tu nôas jamais pris de lévothyrox & si, 

le dosage (25) est suffisant, ta TSH va nettement diminuer » (individu 1), « On n'a pas le droit 

de te refuser les résultats, il me semble. Va te renseigner dans l'autre centre » (individu 8), 

« ne tôinqui¯te pas tu ne vas pas t'®touffer, la trachée est rigide, ça ne s'écrase pas comme ça. 

bon courage bisous » (individu 18), « tu vas voir une amélioration mais sois patiente pas 

avant 15 jours 3 semaines au moins » (individu 13). 
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Figure 9 : Le terme « aller » est au centre des recommandations émises par les 

forumeurs 

 

Les milliers de posts des contributeurs apportent aussi un feedback continu sur les progrès des 

traitements et des prises en charge. Etant principalement rédigés par des personnes qui ont des 

problèmes - « tous ceux qui vont bien ne restent pas » reconnaît la présidente - les 

commentaires sont plus critiques. Ils pointent les lacunes et dysfonctionnements de lôoffre de 

soins et les difficult®s relationnelles avec les m®decins. Les contributeurs sont aussi ¨ lôaffut 

de solutions nouvelles qui pourraient améliorer leur vie avec la maladie. Ces échanges sont le 

ciment de la communauté. 

Ceux qui, comme la présidente, postent beaucoup et enrichissent les propos par des sources 

fiables ou organisent et g¯rent lôafflux dôinformation gagnent en autorité et en reconnaissance 

(Fuchs et al., 2010). Ceux qui lisent les échanges mobilisent leur sens critique (auto-

conscience) ; ils aiguisent leurs capacit®s dôanalyse en initiant des mini-sondages ou des 

études comparatives et en commentant les résultats selon leurs propres critères (auto-

efficacit®). Ils apprennent ¨ trier et synth®tiser lôinformation, à faire des rapprochements et à 

prendre des décisions éclairées à la lumière des commentaires du groupe de pairs (auto-

détermination) (Ben Ayed, 2016). Ce faisant, ils développent leur agency (Botti et al., 2011), 

entrent en résilience (Michallet et al., 2014) et gagnent en empowerment individuel.  

Le forum remplit une mission de concepteur, producteur et/ou de contrôleur de ressources 

nouvelles (Petriļ et al., 2014) en orchestrant la co-cr®ation dôoffres (empowerment 
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collaboratif) à partir de contributions internes ou de partenariats noués avec des acteurs 

extérieurs.  

ü Lôempowerment collaboratif avec les ressources internes 
 

En interne, les réalisations sont multiples. Il peut sôagir de la conception du meilleur itin®raire 

pour se rendre au bon service au sein de lôh¹pital Piti®-Salp°tri¯re de lôAssistance Publique-

Hôpitaux de Paris, de partager des avis sur les médecins pour aider les patients à trouver un 

praticien, de réaliser des enquêtes auprès des internautes afin de se donner des arguments pour 

défendre une cause, de la co-construction dôune échelle de mesure des symptômes ou encore 

de lô®laboration dôun tableau des équivalences de dosages du Lévothyrox®. VST veille aussi 

à renforcer les liens entre patients « in real life è avec lôorganisation de caf®s thyroµde ou au 

travers dôautres manifestations physiques (é).  

Sur sa chaîne YouTube34, VST diffuse des vid®os dôapprentissages compl®mentaires aux 

programmes dô®ducation th®rapeutique, par exemple des vid®os p®dagogiques des 

conférences grand public animées par des médecins ou des interventions de thyroïdectomie. 

En résumé, VST produit des savoirs, les met à disposition des internautes et propose des 

espaces de convivialité. Ce « capital communautaire è se rapproche dôune consommation 

collaborative caractérisée par une pratique de partage fondée sur des modèles de non-propriété 

de biens et services et dôengagement dans des activit®s conjointes (Botsman et al., 2011).  

Dôautres initiatives sont men®es en collaboration avec des entreprises ou des partenaires 

extérieurs au forum.   

Le procédé de co-construction qui est déployé résonne avec le concept du « service dominant 

logic » (Vargo et Lusch, 2004, Bonnemaizon et al., 2008) où le consommateur conçoit une 

partie de la production mais nôen garde pas forc®ment la gouvernance. 

ü Lôempowerment collaboratif avec les ressources externes 
 

En externe, VST collabore avec diverses parties prenantes, un laboratoire, des chercheurs, la 

Haute Autorité en Santé, les pharmaciens des pays limitrophes. Parmi les réalisations 

identifiées, on retiendra la cr®ation dôune application ¨ partir de la conception dôune fiche de 

suivi par des forumeurs, des interventions dans le cadre de congrès scientifiques, des 

participations aux travaux de la Haute Autorité en Santé, avec notamment lô®laboration dôune 

 
34 https://www.youtube.com/user/vivresansthyroide 
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« fiche de pertinence è sur la prise en charge de lôhypothyroµdie, une étude sur les TCaps®35. 

VST a aussi organisé une concertation en ligne autour dôune nouvelle technique op®ratoire. 

Durant la crise du Lévothyrox®, VST a également déployé dans lôurgence une collaboration 

avec des pharmacies européennes pour fournir lôEuthyroxÈ, m®dicament qui est devenu très 

difficile à trouver en France. Ces initiatives pragmatiques illustrent la capacité à inventer des 

solutions alternatives pour pallier les dysfonctionnements en tirant parti des multiples 

contributions de ses membres. Ces pratiques collaboratives spontanées, indépendantes et non 

lucratives occupent une place singulière dans le système de santé. En concevant, co-concevant 

et en valorisant ces solutions, le forum fait preuve de r®activit® et dôagilit® et se pr®sente 

comme une source dôempowerment.  

Les forumeurs suivis ont aussi émis des suggestions qui à terme peuvent faire lôobjet de 

prolongements collaboratifs comme par exemple « le lancement dôune ®tude clinique sur la 

pertinence dôune adaptation du traitement avec dosage hiver / ®t® » (individu 15) ou bien, 

inviter les pouvoirs publics à anticiper « la pénurie de gynécologues qui va pénaliser la santé 

des femmes » (individu 16) ou encore avec les sociétés savantes, « faire de la thyroïde une 

spécialité médicale à part entière » (individu 2). 

Parallèlement à la production participative de ressources, le forum sôest positionn® sur le 

terrain du contre-pouvoir soci®tal dans lôaffaire du L®vothyrox. Cette affaire met ¨ jour 

lô©pret® du rapport de force entre les patients, le laboratoire et les institutions sanitaires. 

Revendiquant un changement de pratiques et la reconnaissance de nouveaux droits pour les 

patients, le forum sôest employ® ¨ contrer les arguments des experts et à organiser une 

résistance et une opposition dynamiques. Ces stratégies réformatrices visent une 

transformation de la société (Holt 2002, Izberk-Bilgin et al., 2008). 

Lôempowerment sociétal : la transformation du monde extérieur  

 

Lôempowerment sociétal est caractérisé par une résistance construite et structurée (Holt, 2002) 

et par un positionnement politique des revendications (Fayn et al., 2017).  

Au d®but de lô®tude, en mai 2017, rien ne laissait pr®sager que le forum VST allait sôengager 

dans une d®marche particuli¯re dôempowerment sociétal. Quelques posts tout au plus faisaient 

allusion aux questions dôenvironnement et à leurs conséquences sur les maladies de la 

thyroïde. Dans ces messages, il était question de Tchernobyl, des perturbateurs endocriniens, 

du lobby pharmaceutique : « les maladies endocriniennes ne sont vraiment pas comprises, 

 
35 nouvelle spécialité de lévothyroxine sodique présentée sous forme de capsule molle. 
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rien à foutre, pourtant de plus en plus de malades avec les perturbateurs mais là encore les 

lobbies sont les plus forts » (individu 9). Les contributeurs exprimaient aussi leur inquiétude 

quant à la démographie médicale, la pénurie de gynécologues, les difficultés pour changer de 

médecin généraliste, le délai pour consulter un endocrinologue... Mais aucune rébellion 

collective, réformiste ou radicale, ne remontait de ces échanges ; les comportements de 

résistance des forumeurs (Herrmann, 1993, Roux, 2007) demeuraient individuels, se limitant 

à dénoncer dans des posts des situations probl®matiques. Bien que dôordre socio-politique, ces 

considérations nôatteignaient pas le niveau dôempowerment sociétal. Il leur manquait un 

ralliement massif et organisé qui aurait fait dôelles de grandes causes.  

Mais ce regard critique sur le système, sur les affirmations des médecins, des laboratoires et 

des agences ainsi que le processus d®mocratique dô®coute des patients, lôhabitude de 

délibération plurielle et de travaux collaboratifs ont pr®par® le terrain de lôempowerment 

sociétal. 

Les capacités de VST à mobiliser des compétences bénévoles et à argumenter en se fondant 

sur des statistiques exclusives auto-générées vont aider la communauté à construire un contre-

pouvoir face aux autorités. Pour déployer son engagement sociétal, VST a donc pris appui sur 

les empowerments communautaire (entre soi) et collaboratif (co-construction de solutions 

innovantes) déjà bien instaurés.  

La mise sur le marché en avril 2017 de la nouvelle formule du Lévothyrox® - une hormone 

thyroïdienne synthétique prescrite comme traitement substitutif pour remplacer la thyroxine 

naturelle lorsque celle-ci n'est plus sécrétée en quantité suffisante par la thyroïde - a 

d®clench® une s®rie dôeffets ind®sirables chez un grand nombre de patients36 et une crise 

sanitaire dôampleur. La mobilisation du forum lors de cette crise a révélé son potentiel 

dôempowerment sociétal. Saisi par lôimportance des troubles constat®s par des dizaines de 

milliers de personnes, leur vulnérabilit® et leur frustration face au peu dôattention accord®e au 

départ à leurs plaintes, VST a décidé de mener un combat au niveau national contre le 

laboratoire et lôAgence Nationale de Sécurité du Médicament et des Produits de Santé 

(ANSM). Les forumeurs ont posté des messages alarmants et exaspérés : « Ces gens ont droit 

de vie ou de mort sur nous ! c'est aussi cynique que cela ! » (individu 4). La colère envahit le 

réseau : « ce genre de discours me donne envie de vomir ! c'en est presque physique ! » 

 
36 Rapport de pharmacovigilance n°2, publié le 30/01/2018 Å Plus de 17.000 signalements en 8 mois (avril à 

novembre 2017). Côest dôune ampleur jamais rencontr®e en mati¯re sanitaire en France. VST signale en outre 

que ce chiffre sous-estime largement la r®alit®, car beaucoup de patients nôont pas fait de signalement 

(notamment les patients âgés). https://www.forum-

thyroide.net/pdf/Levothyrox_Position_VST_CS_No_3_20180206.pdf 



 
124 

 

(individu 7), « si on n'avait pas laissé les patients démunis dans leurs souffrances en balayant 

leurs objections, nous n' en serions pas là » (individu 7), « avec une si mauvaise coordination 

pour une molécule prise par 3 millions de Français, il ne faut pas s'étonner que le patient se 

sente le dindon de la farce » (individu 1).  

 

Sur plus de 1 000 fils de discussion, les forumeurs ont dénoncé les problèmes de santé 

rencontrés avec la nouvelle formule du Levothyrox® : « je prends le nouveau lévo depuis 4 

mois (é), je vais de plus en plus mal, plus de force » (individu 15), « je suis d®gout®e (é) Il 

m'a fallu un an, il y a 10 an , pour trouver mon point d'équilibre thyroïdien, un an d'essai, de 

souffrances, et me voilà revenue à la case départ ! » (individu 16), « Tout cela montre bien 

qu'il n'y a pas qu'une minorité de personnes trop sensibles, influençables et pleurnichardes 

qui pensent ne pas supporter la nouvelle formule. Il y a toutes ces personnes "invisibles" qui 

prennent la nouvelle formule en pensant que ça s'arrangera petit à petit » (individu 6). VST a 

répondu aux inquiétudes des malades qui convergent sur le forum, la Présidente a reçu 

jusquô¨ 10 voire 15 appels par jour pendant plusieurs mois. Les modérateurs bénévoles se 

sont mobilis®s pour apporter lô®coute, le soutien et les conseils attendus. La dimension 

communautaire de lôempowerment a pleinement joué. Cependant, durant cette période, des 

tensions sont apparues dans plusieurs conversations, par exemple une forumeuse a tenu à 

lancer une pétition de son côté et certains posteurs ont critiqué la « passivité » de VST, 

souponnant lôassociation de collusion avec le laboratoire. Ces ®changes ont ®t® suffisamment 

durs pour déstabiliser lô®quipe de b®n®voles-modérateurs qui a fait bloc autour de la 

présidente.  

Parallèlement à la gestion des échanges, VST a réalisé plusieurs enquêtes et sondages sur la 

mani¯re dont le changement de formule sô®tait d®roul® ¨ lô®tranger37, sur le nombre de 

forumeurs qui achètent la lévothyroxine à l'étranger38, sur les effets secondaires constatés 

suite à la prise de la nouvelle formule.  

Les patients ont tent® de comprendre les raisons dôun tel changement : « La concordance de 

dates entre l'expiration du brevet et le changement de formule pose questions. Tout comme le 

 
37 Rapport sur la manière dont le changement de formule sôest d®roul® ¨ lô®tranger - https://www.forum-

thyroide.net/index.html?https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic53823.html - dernière consultation le 19 

juillet 2016. 
38 « Sur les achats ¨ lô®tranger, m°me si un sondage sur un forum nôest pas exhaustif, c'est le seul moyen de 

collecter au moins un peu d'informations sur l'approvisionnement à l'étranger - sur lequel il n'y aura jamais de 

chiffres "officiels" (car difficile à quantifier, d'autant plus que beaucoup de patients payent de leur poche sans se 

faire rembourser). » La Présidente https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-

thyroide.net/phpBB/ftopic55324.html - dernière consultation le 19 juillet 2016. 

https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic53688.html
https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic53823.html
https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic53823.html
https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic55324.html
https://www.forum-thyroide.net/index.html?https://www.forum-thyroide.net/phpBB/ftopic55324.html
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flou qui entoure la méthodologie de l'étude de bio-équivalence entre l'ancienne et la nouvelle 

formule : patients sains non thyroïdectomisés et en état d'euthyroïdie, de sexe masculin, 

pendant seulement quelques jours..., un échantillon magnifiquement représentatif des patients 

concernés, de la durée et de l'objectif du traitement !!! » (individu 7), « on soupçonne 

lôexistence dôun conflit dôintérêt entre le laboratoire, fabricant du médicament, et lôagence du 

médicament, ANSM, à lôorigine du changement de formule » (individu 10). Les patients ont 

dénoncé un pouvoir académique et médical sexiste : « cette crise du Levothyrox® nouvelle 

formule a, au-moins, eu le mérite de mettre en exergue le machisme régnant dans les milieux 

scientifiques et médicaux. Pour l'essentiel ce sont des femmes qui sont touchées et chacun 

sait, n'est-ce pas, qu'elles sont facilement hystériques ! » (individu 5).  

Au cours de cette crise, le forum a été consulté comme un média « bottom-up ». Il y circulait 

des témoignages, des billets qui exprimaient la colère et il y circulait aussi des données 

inédites issues des enquêtes internes. Les prises de position du ministère, les articles de presse 

étaient commentés avec la libert® de ton et lôexpertise propres ¨ VST. Cette ç mise en débat » 

et ce questionnement critique de lôactualit® ç à la fois indépendant et patient-centré » a 

contribué à renforcer lôinfluence sociale du forum.  

Lôempowerment collaboratif sôest construit notamment autour de solutions de secours, par 

exemple pour se procurer lôancienne formule de LevothyroxÈ : « On ne peut non plus laisser 

tant de gens dans la souffrance sans au moins une solution alternative » (individu 6). VST a 

aussi pris lôinitiative de contacter différents laboratoires afin de connaitre les possibilités de 

mise sur le march® dôautres m®dicaments ¨ base de l®vothyroxine, et suivi 

lôapprovisionnement des pharmacies à partir des retours des forumeurs. Le forum a compilé et 

comptabilisé les signalements dôeffets ind®sirables d®pos®s sur ses pages. Ainsi, en juin 2018, 

49 t®moignages sont utilis®s pour r®aliser un tableau et ®tayer lôalerte sur les effets 

indésirables du m®dicament, envoy®e ¨ lôANSM et au laboratoire Merck par lettre 

recommandée : « souvent il y a tout de même encore actuellement une vision un peu 

péjorative et condescendante de notre quotidien. Il n' y a qu' une attitude efficace : collecter 

les témoignages, être précis, avancer des chiffres, ne pas lâcher » (individu 13). Un travail 

coordonné a également été mené pour assurer la gestion des relations presse et la veille des 

diff®rents r®seaux sociaux, lôanalyse critique des articles dans la presse, la collecte des 

informations et des références qui vont servir les arguments de lôassociation, la recherche en 

ligne de patients acceptant de t®moigneré Enfin, le collaboratif a aussi pris la forme dôun 

crowdfunding pour financer lôaction en justice : « C'est une recherche de savoir (é) c'est la 




