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Résumé

Alors que les individus aspirent a davantage de participation directe auxgedscisionles

concernant individuellement et collectivemeat que le systeme de santé est traversé par
doi nt emtse,s de&®bt ravail doctor al p rempowesngentu ne m
i ndi viduel et col | e cempdvernineisdivigual sel pegsentes comnfer o n i g

un parcours initiatique qui métamorphose un individu vulnérable en une personeatgsili

consciente de ses fragilit®s, mai s en capaci
| 6adapt at i o nmedteCeterappwerneningivaduet oa psychologique est, selon

|l a th se d®fendue ici, | e oup ples targe qui se poursud u  d 6
par | 6adh®si on ° un groupe de pairs et se p

transforméionssociétales.

La revue de littérature multidisciplinaire menée en sciences humaines et sociales clarifie la
notion denmpowermentet montre que sa dimension collective a longtemps été éludée en
marketing. Or, les deux études qualitatives exploratomesirment le caractéere expansif et

multi-n i v e a uempodermentl@d premiére étude, fondée sur quatre entretiens menés
apr s doexpert s, recense | es besoins non s
stratégies communautaires. Elle livieunpemmo d | e d e gmpowerreentSettes d 0

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

thyroide. Le suivi de vinggtun dbéentre eux r®v | e |l es <car a
favorisent | patenty &t e nessoutces doenmunautaires qui augmentent la
pui ssance du groupe. L 6 a n aé un siecaudntermiédiaerau h i s t

cours duguel un demandeur inquiet et centré sur ses probléemes se transforme en un patient
altruiste, ailantses pairs. Enfin, la comparaison des résultats entre les deux études fournit une
compréhension systémique du processusimowermengstconsidéré en tant que trajectoire

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

Ceter&« herche inspirera |l es acteurs de sant ® dBEe
des besoins et capacitéssdeatients et de leurs communautés. Ce renouvellement pourra
prendre plusieurs formes comme 0&ialigee@me®@at i on
déexpertises collaboratives ou |-eoncepiopteoi e mer

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

Mots clés: santé, patienempowermenitdémocratie, netnograigh associations, réseaux sociaux
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Abstract

While people aspire to more direct participation in decismaking concerningthem,
individually and collectively and while the health system is still undergoing intense debate,

this doctoral reseach offers atterunderstanding of chronic patiengshpowermentogether

individual and collective.

Individual empowermenteminds annitiatory journey that changes a vulnerable patient into a
resilient person, aware of his weakness, but able to overcome it hyirsgdmowledge and

adapting his behavior. This individual or psychologieaipowermenis, according to this

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

of peer and extends into collaborative dynamic armtesh transformations.

The multidisciplinary literature review conducted in social sciences clarifies the notion of
empowementand shows that its collective dimensions has long been evaded by marketing.
However, the two qualitative exploratory studiesfaon the expansive and multilevel nature

of empowerment The fir st study, based o0 ne ufnetur e X [
needs of patients and their communities strategies. It delivers a first maslapofverment

process. The following study,retnaraphy of an online community of patients with thyroid
deseases improve the first analysis. The focus on twergyfthem reveals the individual
characteristics that promote patientds c¢commi
the group pwer. Their progression on the forum shows also the existence of an intermediate
level, in which a troubled and stressed leggmt becomes an altlruistic patient, helping his

peers. Finally, a comparison of results between the two studies provides a systemi
understanding of the process. The result is a new conceptual and theoretical model of
empowermentas a trajectory in foumphases, individual, community, collaborative and
socieal.

This research will inspire health actors wishing to revisit democrasydbaspatients and
communitiesd needs and abilities. This renew
new socialistening spaces, new collaborative expertises, or the introduction of participative

co-design projects and shared governance nmestmswith trained professionals

Keywords: health, patientsmpowermentdemocracy, netnography, associations, social

netvorks
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Introduction générale: Présentation de la recherche doctorale et
de ses enjeux

«L'empowermerds er a certainement | '"unstebsréehdemebd®m
au cours du prochain siécke annoncait Malone en 199%.a pr ®di ct i obe s bdest
janvier 2000 a janvie2019p | us de 150 0 0@&mpeverméndnicéte inderérss s ur
sur Ebsco et Wiley contre seulement 23 000 entre ¥6099%. En quelques années,

| ebnpowermenest devenu un concepniverselrepris dans nombre de disciplinet sous

toutes les latudes.

Tout a commencé avdce s s c i e n c ens Le géelagdgue @cksilierRatlo Breire
(192%1977) a désignd enpwermentcomme unen®t hode doé®ducation ac
consciencales opprimésLd at t r a&iet cpowcre pt thdv®ludgaeh aoliegtifaat i o0 n
séduit les tenants de la psychologie communau@mppaport, 1981 Cete démarche visant

a reprendre emain son destia par la suitanspiré lestravailleurs sociauxotamment ceux

qui interviennent aupresles minorités afro-américairs (Solomon, 1987) Il a guidé le

contenu desprogrammes de développememondiaux, dédiés auxfemmes UNIFEM,

2000)3, et ceux desONG installées dans les pays émergg@sn, 1988)Ce concept a été
déclinédans & ®touoisme Ses soutiens ont plaig@ur quetout projet depuis le stade de la
faisabilit® | usspitiguidé parées voix gréccepatioridelavpopailation

locale Scheyvens, 1999)En politique de la ville | einpowerment posé la question du
pouvoira travers la capacitesgpo upes domi n®s ~ sbéorganiser,

sur les décisions qui concernent le quartier, le pouvditiquee et administratifBacqué et

al., 2006). Dan s | e mo nde  dngpowdrneatest assopa ausz etratégiesd

d6i mp | dezemployés dans les décisions qui affectent leur trdiailar, 2008) De la

méme maniere, dans les relations clieihtdésigne la possibilité quileurestad 6 af f i r mer
leurs propres choix et de prendre des décisions a partir de leurs l{égogi et al., 2006).

Il estdoncintéressant de noter que terme initialement synonyme de pouwtnquispar

ceux qui eront le moins, a perdu sa dimensidrératriceen pénétrant dans les sciences de
gestionpo ur s 0 a p p dormee e délégationencadée (Pires,2006) accordéepar

| 6 ent adepindividus et non plus a des groypedes consommateurs et non pakes

citoyens

2 Requéte au 24 avril 2019.
% Fonds de développement des Nations unies pour la fetdMEEM)  q u i r el tesasdceaul 6 ONU e
Programme des Nations unjesur le développemén
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La profusionde référencedans des disciplas aussi variés, loin de conforterce concept.a

rendu son positionneent anbigu (McShane etal.,, 2015) et son sensambivalent.

Auj o ur @grapowermeningpire des positions antagonistesttparticulierement sur la

nature du pouvoir, accordé ou conquis, et sur son péringgirer conscr it par | 06
bien plus vast, emglobant un projet de sociétlinsi, un célébre éditeur de logiciel se saisit

du concept et en fait sa devis&rmpowe every persom q u @écline en une formule globale

« When technology empowers each of us, it empowers alb6f s technologiedevient une

figure prométhéennenoderne qui octroide nouveauxpouvoirs aux hommes, umelissance

de connexioraccrue la capacité de devenirddssonneur s doéordres bancai |
quotidien, des animateurs de réseaux soci8imultanémentde Utré edté de la planete,

une autre conceptiomplus subversival e enlp@vermenest retenue par 6 ai | e f ®mi ni |
comité national australien des Nations Unigs signe une vidéo ayant pour titreE@power

a woman, empower a Natios, p r ! n agnet Bempdwercheédeminin est une clé pour

[0 ®panoui ssement détunl gad®vel oppement
Cescommunicationdllustrent ka diversité des interprétatiaris émpowermenapparait tour a

tour comme | a transmissi on do umaenaaheteurdfiude pa
d 6 a ¢ csoropouvaired a Bar cemouvement Top down»,lesd ®t e nt e avanséed 6 u n e
technologgue déleguentenouvelles facultéaunclientet | 6 a m  n eoproducteurd e v e n i
de sa propresolution digital@ eparallelement ils organisent sa dépendance a son
fournisseur.En s e ns ampowermenteBottorh ap» caractérisela conquétedu

pouvoir par des populations vulnérables ,quartageant un méme sentimen® i nj ust i ce ¢
soumission s oOuni ssent preu e c sroManatnrce peeur § droi t s
transformer la société.

Et u d iempowetrmént ctéewstt ddstaed © d mpld seijet théorique e&tdans

le méme tempobservergudune notion wuniverselle, entr ®e
définir desstratégieopposeéeselon lerapport de forceonsidéréC 6 ealorstenter de cerner

au plus pres ce concept trdisziplinaire.C6est ensuite recueillir |
comprendre les stratégi€s 1 ludv. ICé® eapprécierl idpact de @s dynamiquessur les

relations commerciales et sur les constructions soci@dlése st ~ nouveau reven

pour précisersespremiéres conclusioret apprendre @iscerneles déterminanis/ecteurs de

4 https://www.microsoft.com/ems/empowering* recherche du 24/02/2019.

5 Empower a woman, empower a nation 201tited Nation Women Slogan du comité national australien mis
en scéne ahs une weo postée surhttps://www.youtube.com/watch?time continue=1&v=xwhPfIMyne0
derniére consultation, le 19 juillet 2019.
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transformationC 6 e s t tiree pafti idatetie complexité pour proposer des pistes nouvelles
dansun champtrés particulier celui de la santé et dans un registres sensible celui de

| ednpowermerdu patientvivant aveaine maladiehroniqueet sa communauté

Ce document pr®sente un travail d@zat d

2019, au sein diaboratoire de recherche sranagement, Orléan§ 6urs(Vallorem).

lprend |l a forme ddédune th se
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1- Lesenjeux de la recherche doctorale

Encouragé par les instances internationé@4S® UN Womerf) et nationalegMinistére de
la sant®), erhpowermenestdevenuun enjeu poute développement des pays et pour la
performance desystémesle santéhotamnentdansles démocratiesanitairesavancéesMais

de quel empowermentparlet-on? La | itt ®r sempoweemeniindigduel atg u e (I
collectif.

Sil 6 ef f i tdanpawer®entigiduel est désormais attestée i | néen va pas
p 0 u rempdwérrant collectif. En 1986, dans s a Charte do

| einpowermentu patient comme une condition du succes algromotion de la santé,

insistant sur la nécessité deenforcerla capacité que les individus et les collectivités ont

d 6 a g iles determinants de leur santé, pour améliorer celle. Une vingtaine
plus tard, | 6 OMS @®moet Ir @ ad aemepiwversedindaiduel oche | G
et le gain en santdMandatéepar| 6 O MMallerstein (2006) a recherché les preudes

6ef fi caaempiaw@medieurl 6]l 6 am®l i or ati on ueevue @e sant
littérature de plus ddeux centinquante publications internationales, elle a pu confiomer

le patientempowéréaméliore son état de santé et accede a une ureiltpalité de vie. Un

pati ent gui comprend ce qui se passe dans s
traitemant et le travail des médecins plus efficaces et se porte niieuxénéfice individuel

se traduit principalement par uneamélioraton de | 6 e f f des @ises de®@écision

6«l | est cruci al d 6 e mzonw&arsedries padests pour ancéljoeeirdendicateuessde ¢ o
santé individuels, la performance du systéme de santé et la satisfaction des patients. La voix de la société civile,
incluant les individus et les organisations représentant les patients, uegseet és grsonnes agées est
indispensablp our sensibiliser aux cons®quences de | é6envir
nocifs sur |l a sant® et aux | acunes portant sur | a ¢
est égalerantessentiel pour faire émerger deuvelles idées> Extrait p 15 du rapport 8anté 2020 un cadre

politique européen et une stratégie pour le 21éme sie@epenhague Bureau régional de I'OMS pour
I'Europe» ; 2013 (http: //www.euro.whont / _ data/ assets / pdf file / 0011/19983 Health2026_ong.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 Awomenthe-united nationsentity-for-genderequalityandthe-
empowermenbf-women/- consulté le 8 juin 2019.

5% Favoriser | 6aut aionaesisgerseptar ddsaémprehestinnavaaie d 6accompagnemen
dé®ducation pour la sant® (d®marches de renforcemen
thérapeutique, mobilisation des technologiesaaté, démarches de type patient/usagexpert», médateur de

santé pair, accompagnee n t de | &6 BExratpbR-nStraégie nationale de santé 2(®0 i

Ministére des solidarités et de la santéttps://soldaritessante.gouv.fr/IMG/pdf/dossiesns 2017 vdef.pdf

consulté le 9 juin 2019

on
U ¢
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individuelles et de la gestion des complicationsde la maladie et de | 6 adoget i on
comportementplusfavorablesa la santé».

L émpowermeraugmente le niveatle satisfaction du patient Gr Cemgowermehidui-
cirompt avec | a spirale n®gative cr ®®e par
doi ncapaci t ® et da slitudeRpupuad eln 20808). Comprenant mieux les
symptdmes et leurs traitements, arrive areprendre le contréle de sae. Ces gains
psychologiquess 6 ac c o mp a g n e nten dohnaissancemenncorpétence et en
autonomie Bodenheimer eal., 2002. Burlingame @il., 2003, Winicki, 2007, Aujoulat etl.

2008, Rains etal., 2009, Wicks, 2010, Chiu YC eal.,, 2013, Bibaultet al., 2016,
Smailhodzic, 2016).

D 6 a u avantges individuels ont été révélés par des études tellda girainution des

risques et des événements indésirables (Bodenheirakr 2002). Ainsi il est démontré que

le patient «empowéré crée un nivau desécurité supplémentaire en prévenant, détectant et
corrigeant certains oublis ou erreurs des soignants (Bibaalt, @016). De ce fait, il évite

des aggravations pouvant entrainer des hospitalisations et un surco(t pour le systéme de santé.
La gesion éclairée de la maladie réduit le taux demnoe s pect des ordonnanc
30% chez les patients chroniquesirfitki, 2007), de complications et de surconsommation
médicalé.

Au-dela des enjeux sanitairesenpowermentdu patient a aussi uimpad économique
positif puisqudil tend ©° I imiter | es recour s
approp i ati on du traitement qui rel ve 7 la foi
du réle actif du patient (CoutelRrillet etal., 2016) et donc de sa@mpowerment

Plus rares’® s o n t | es r ec herempoevermertcollecsf ajuw cakaeéase @ | 6
transformation doéun groupe en p(RamxBaasoacee 1 ®f (
al., 2002, McCorkle eal., 2008, Tanis, 2008, Yan, 201®artlett, 2011 Qiu etal., 2011, Oh

etal., 2012,Loane, 201 Or la compréhension destnpovermentc ol | ect i f esdav r
poursaisirl 6 ®v ol ut i o n maladie chrangped sed enjéux poldiques et sociétaux

Vécuedans | 6i s ol e nirdontune stgmatisaetelaumaladie chroniqueeut aussi

® World Health Organisation. Adherence to letegm therapy : evidence for actior2003 - URL:

http:/whglibdoc.who.int/publication8003/9241545992.pdf20/07/2018

10 Une requéte sur google scholar montre que les termsgckiologicak patient empowermersont identifiés
dans 51500 références académiques tandis que les teremkective» patientempowermentenvoient anoins
dela moitié de résultats 200- requéte effectuée le 10 juin 2019
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tre consi d®r eermpangnemaimt vaew teairn ddé&leese comm
alors appréhendée comme ueepérience collective identitair@Brown et al., 2004) a

| 6 or i taicraation deemouvements sociaux gaiconfrontent & oddre établi (Herzlich,

1995) dominé par lascience et la technocratidraités mais pas guérides millions de

patientd! éprouvent les limites de la médegines carences, ds rdéards et les
dysfonctionnement s dble vbubantplgsasubir sealgésicaentraintdse s s 0 |
liées a leumaladie ils se regrouperouréchanger leurs expériences, trouver des soluébns

faire pression afin de transformer les réglesiades et politiquesMais commens 6 ar t i cul e
cette dynamiqué La question est peu renseignée dans la littérature queg@&rhun manque

de travaux s empoweenenmdiveliselaystadabliectifletdsur les interactions

entre ces deux niva&. Pour pallier cettelacune cette these proposgn nouveau modele

d 6 a n a ésydimensiodsd e enlpawermentet fournit une connaissancelus fine des

d®t er minants qui facilitent | a t reprisdanstteson do
deuxarticleset lestrois communicationgui figurent en annexpagel80. Une partie de ces

contributionsse rapporteaux deix études empiriquest fournit des éléments de réponse

concretssur | es di f f ®@mpewetmentolledtif et pue lefacttgsfatilifant la

montée en compétence et en influence des patieréisa u grapasst un enrichissement de

| 6 a fhe rde tenpowermente n mar keting ) partir doune
multidisciplinaire. L6 ensembl e de cette @rerold ucortept o n ai

d émpowermerdans sa globalité.
2-Le contexte dobéapplication

Le contexte francaisffre un cadre propice #&mpovermentdu patientet a la reconnaissance

de ses droitsEn France les relations soignantoignés ont été impactées par deastdus,

les scandales sanitaires ¥t | dessor de | a d®&m
Depuis les années 80,les affaires», le sang catamné, les hormones de croissancie,

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

11 Entre 15 a 20 millions de francais sont atteints de maladies chroniques principdéediabgte, le cancer,

| 6i nsuf fi s aoubles pgch@&rt a li ,u els sedorl Feancy fsbbéSantéttps://www.franceassos
sante.org/2017/05/26/wguide-alintention-despersonnesnaladeschronigues/- consultée 10 juin 203.

12| es expressions démocratie sanitaire et «démocratie en santé bien que trés voisingsenvoient a des

approches distinctes. Le terme sanitaire fait dagatéférence au secteur du soirdisugue & notion desanté

inclut les dimensions sodes et médicesociales des prises en chargéa « démocratie sanitaire », terme légal

qui a servi de référence aux pouvoirs publics depuis plus de quinze angpelteaa évoluer dans une
acceptionplus large et transvesale vers la « démocrateensa® €, une fa-on de penser |
au-dela de tout cloisonnement(Lefeuvreetal. , 2018) Dans cette these, les deexpresmns sont emioyées
indifferemmentVoir la définition de démocratie sanitair@®
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discaurs aperdu en crédibilité et 1égitimité. Leuawis désacralisédveillentdésormaisune
certaine d ® f nian npubéque dpaunlaquelle ée® preuves scientifiques ne

sO0i mposent pl us ¢ ommeEnd es® dve®riinte® sspécalimépa ndgd ebx |
professeurs des ht!pitaux, ont accompagn® sar
pharmaceutiquey conpris pour des médicaments secondairement retirés du marché. Ce
faisant, ils ont contribué a décrédibiliser les experts spétéais (Grimaldi, 2010).Le

patientet ses représentants gmtis canscience des lacunes du systeme. lls apyris a

défende leurs droits et ont a leur actifes avancées reconnuesC6 est auj our doéhu!
acquis, ce ne sont pas les acteurs politiqe®ene les plus progressistes), ni les
professionnels de la santé (méme les plus progressistes) qui ont introduit dedewe p

initiative les réformes décisives que nous avons connues depuis vingtappelle Pierre
Lascoumes, pr ®s ioleetihint e baossoeuat idu Lur | a Sar
remplacé paFranceAssos Santé.

Rassemblés sous la banniérdaldémocratie en sagtlesdroits individuels et collectifdes

patients correspondentaux droits fondamentaux que posséde toutesgoeel* auxquels

sOaj oeust ednrtoilt s sp®ci fiques que conf re:la qu
le droitdecho si r | 6®t abli ssement qui l e traitera,
informations de santé le concernant, leitdde refis e r |l es traitements o
| 6i nterrupti on, de d®signer unetvgsanticgpées ne de

pour faire connaitre ses souhaits de fin de vie, de demander la réparation des accidents
médicaux. Quant aux droitollectifs, ils portent sur la représentation nationale, régionale et

locale des usagens a r | 61 nt deurm@sddatmns awx instaces de décision des

®t abli ssements de sant®, des agences sanitai
la Canférerce Nationale de santka loi leur reconnaitaussia capaci t ® etldeest er
mener des actions de gme®. Un grand nombre de ces droits ont été promulgués par la loi

du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualiystéoes de anté.

Avantd 6 °t r e i n s g ces draits iddavidugls dt eolledtiBtaient hier encore des

revendicabns rtées par desollectifs'®, partageantes mémes convictionst une méme

13 http://www.leciss.org/qusommesnous/nospositions

1 nondiscrimination, dignité, respect de la vie privéecret portant sur les informations personnelles du

malade, repect du seet médicalsoulager la doulewst vivie dg n e me nt | u,gptecdionde lasgantéo r t

droit de recevaoir les soins les plus appropriés a son état

51oi de modernisation du systeme de santé du 26 janvier. 2016

16 En 1998, les premiers ésafiénéraux demalades atteints de canceramigés pata Ligue contre le Cancer
avaientis pi r ® | 6ann®e suivante | es ®tats g®n®raux de | a s
droits des malades.
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volont® de do®f endr e | e sumiajlstecal«sttercantretlersida, | 6 o st
coOest apprendre aux mal ades ° i nst aalurer un
donner les chances de pouvoir choisir leurs traitements et leurs destit®es évolutions

législatives sont le fruit de leurs mobilisations e t de | 6attenti on ac
gouvernements et les Iégislateurs a leurs réclamatitiies se sontdéroubes au début des

années 200Gu ne ®poque empowdrnemtoe®t me tdPas entr ® dan:

A uj o u rl eddpbvarinet fait partie du lexique de la santéndolloquelui a étéconsacré

en présence de la ministre des solidarités & dantéen 2018Lors de cette rencontcdiée
empbwermerng t | 6 ®d u c at i, Agnés Buzy®reaoprael dans sqrudesasiugue

| edbrpowermentau sensde pouv oi,mn 6 @ paa geulement un besoin du patient,

mais aussi une nécessitdup lesystéme de santé. Elle souh#itjue la démocratie sanitaife

aille audela de la nécessaire représentation des patient¢edamstarces et formwitl e v 7 u

quéls soient considérés comme depattenaires indispensables de chaque instant, ades ¢

autaurs de leur prise en charge, des experts de leur propre»sé&bés que se renforcent et

sO®l argi ssent tslemegesodrfdiitranecheas | patritdme et | a p

au sein des organes de décisibest surprenant que peub @8 s b6i nt ®r essent

c ol | eeampowédrmenidés patients et que soient encore privilégies réflexions sur

| efnpavermant individuel.

3- Les lacunesdes recherches actuelleg®empowermentollectif une voie a

explorer
La plupart des pdixatons sodattachent doud@®mpmtrrterci pat no

patient dans son trait enppradent e termasaaualgéade n s . L
Vi e, doam®l i or at Bwlingantkeetal.| ZD@tRains etdl.e 2009, AMcks®  (

2010, Chiu YC etal. 2013,Smailhodzic, 2016)d 6 appor t p $genkraan eta,i qu e (
2016) doesti me et termmandecanhaissancesqBoedierat 2012). e

17Bienvene a Act up 1994documentrdai s ® goaiation lpdursss présenter.

18 Selon les agnces régionales de santéla«démaratie sanitaire est une démarche qui vise a associer
| 6ensembl edudessy sactneurdse sant® dans | 6®l aboratnson et |
un espritde dialogue et de concertationba démocatie sanitairdrancaisereconnait ax usagers du systéeme de
santédes droitsindividuels et collectifgjui se retrouvent dans d&sis de référencela loi du 4 mars 2008ite

loi Kouchnerdontlet t r e ituld Démsobratia sanitaireCe exte a étecomplété par la loi du 22 avril 2005
sur les droits des malades en fin de pigs par la loi de modernisation de notre systeme de santé de 2016
https://www.ars ante.fr/quesce-guela-democratiesanitaire10
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexiIi©ORFTEXT00081912641&categorieLien=id
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id
https://www.legirance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015

consultés le 12 juin 201S%e reporteaussi la définittn de démocratien santé30

22


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

Pour pr ®ci s e rempoeesmehndigdud duipdtientdehembraiges échelles de
mesure ont été construites (tableau 1). Dansréawe de littératureCyril etal. (2016) en ont
étudié unevingtaine.La plupart des items concemde développement personnel patient
Sonempowermengst évalué en fonction d& peception et de son contréle sur sa maladie
(autoconscience), de ses connaissances et de ses compétenceffi(adite), desa cpacité

a prendre des décisions ou a les négocier avec les soignantddiutoination) (Ben Ayed
et al., 2016) de sa volonté daffirmer son identité,sa singularitéen toute indépendance
(agency (Botti et al. 2011), de sa capacité grandir a traers | 6 @yer(résilience)®
(Michallet etal., 2014)

Rogers (1997) Cyril et al. (2016) Health Education Impact
Questonnaire (heiQ)
1. apprentissage 1. engagement positif et actif
1. senti ment 2. controle dans la vie
d 6 a-efftcaxité 3. compétence 2. comportements favorisant Ia
2. sentiment de pouvoir| 4. paricipation santé
VS impuissance 5. autodétermination 3. aqquis ti on doha
3.senti ment 6. pouvoir techniques
communautaire et 7. estime de soi 4. attitudes et approches
dé aomdmie 8. autocapacité constructives
4. sentiment 9. identité 5. autosurveillance et le
ddéopti mi sn 10.groupe de défense discernement
contr 1] e g 1l.affirmation de soi 6. navigation dans lesavices
5. sentiment de juste 12. motivation de santé
colere. 13. efficadté politique 7. intégration sociale et soutien
14.leadership 8. bienétre émotionnel
15.relations positives

Tableaul-Les ®chel | esempaernmaddupatient de | 6

19 Cesnotions saot explicités en pl1G
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Comme le démontrent les items reportés dans ce tabéegu, Ic her cheur s pri vil
individu-c e n t r eBpodeeri ad détriment de la dynamique collectiviers inscritsen

rouge).

Le patient esprincipalementonsidéré commune personnésolée, dépendantet centré sur

elleméme, plus ou moins habile dans la gestion de sa mathdee compréhension dge

indicaions thérapeutiquesDans ces échellepriment | 6 acqui siti on de com
sentiment de contralelandis ge IGempowermentollectif est ciblé a la marge a travées

senti ment ddactivisme communaut palitigeet lel e gr c
leadershipDans dbéautres pulgluiecsdti ioon Barfedjil0l), @eé de a ¢ s
partagéeendéerdpns | 6augmentation des connai ssa
leur impact sur le rééquilibrage des relations descpiofessionnels de santé (Oh af,

2012)

Or | 6 e x p aésenlix aatiauxl et sles forurficanis, 2008) oblige a reasdérer les

di me ns i emppwerthentolled@if. Sur ces plateformesa cohésion du groupda

création et le partage des sasqouent un role décisif (Rabeharisoaadt, 2002).

Des chercheurs ont méme démontré les vertus thérapeutiques des fdu@Goskle etal.

(2008) soulignent le réle important du soutien émotionnel dans la prévention des
conséquences du stress, dans wseaetiplus positif des patients concernant leur situation

Qi u, 2011), dans | 6am®lan 8010 uietaln 204lE et Hedawr ®t a |
®quil i bre de vie gr ©ce 7 l a constitution d©o
2013). Le forum dbte le groupe de capacités nouvelles dans la maitrise ou la création
doéappl i cat i on s-suivines aranteds als sardéd (esanté,oesanté). Cette

montée en compétence et en autonomie inspire une approche plus participatpliejefite

d e ducdti@ thérapeutique (Toureffargis, 1996 ; GoulineFite, 2014). En effet, la
combinaison de composastaffecties et cognitives débouche sur une pédagogie particuliere

qui integre la conversation et le débat collectif.

Dans cette pspectve,unega st i on do6i nt ®r ° tconceRnantes reodadités® t r e <
de pas s ampewerchénindividuel a un empowermet collectif. Mais la aussi, rares

sont les travauxjui abordentce point Ces deux niveaux ont méme ,alé temps opposs.

Ainsi Riger (@993) notait que les situations favorables a une mobilisation collective
r®sul taient d 6 u mee personre eimpdiSantes dndividuedlement. Et

guodi nver sement , l e pouvoir coll ecti fitde®t ai t

davantagele ressources personnellégentzer etl. (2013) ont mené une analyse qualitative
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de 4 301 postsur le peotail danos sundhed.dk. Ces messages émanaient de patients atteints

de cancer du poumon et de femmes ayant des problemes de& févglitzeretal. ontconclu

g u e empowermentindividuel renforcait surtout la compliance, motivant chacun des
membres a imBuUX suivres 0 n traitement. Par contre i r
d émpowermentollectif car le groupe restait trés conseewat | abordait rarement les
alternatives en sant ® et noutilisait pas S
cdlectve, @ nstruite autour doéint®r°ts, de besoins
rapproche de celle de Fennbergakt(1996) qui ont étudié une communauté en ligne de

patients atteints du Sida et expliqué que Empowermentollectif existai uniquemen par
«contagiore du fait doébune mise en r®seau avec un
celui des homosexuelsuwendiquant leursdroits. A contrarig Petric etal. (2014) ont avancé

gue | e pempavermenfucn A& s u rn condnumctive poavait stinauler le

p a s s a gaempowdrmenindividuel & unempowermentollectif. Dans leurs résultatgs

citent la dimension cdective a travers lepartage d'expériencetes comparaisons entre
membres, le sens de la communauté Migue t imglicadtion du groupe dans un
environnement social plus vaste. Selon les auteurs, les échanges fondés sur la compréhension
mutuelle, la régprocité et la sincérité favorisent une prise de conscience civique et

| 6engagement d ans euwn ev ueardrdudmnrfluenoemsnaialEette

influence s 6 a vd & ei | nécessairsen démocratie un rapport recommande une
participation accruedes usageraudeladuc adr e de | 6i nf ormati on, de
concertation, pour atteindre téveau plusexigeant de la coonstruction du systeme de soins

et des politiques de santé (Compagnon, 2914)

J us gu b’ cepin ésapatiteet enmaitrise dudestina été davantage étudié sur le plan
individuel que collectif. De méme e u d G®dont iEESSées aux facteurs qui favorisent
| 6expansion de | 6aut on odespaient lta redherchp dootaleo i r r ®

conduite ¢i viseainsia approfondices sujetpeu explorés dans la littérature

20pour I'An 1l de la Emocratie sanitaire, rapport a la ministre des Affaires sociales et de la Santé présenté par
Claire Compagnoen collaboration avec Véronique Ghati février 2014https://solidarites
sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_democratie_sanitaire.pdf
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4- L'objet et la démarchale la reherche dotorale

La problématique générale detedghéseporte sur la compréhensiahe empdwermentles
patients chroniquege pocessa singuler qui transforme des fragilités individuelles en force
collective Pour en saisir toute la richesse etdanplexité trois questions de recherche ont été
examinées

1. Quel | e e st enmpavermentolieatifie? de | 6

2. Comment s 0 anodess csu éngdveriment ingividuel et collectif des

patientschroniques ?

3. Queles sont les variablegui favorisent le pasgae d éde a urasitie?
Pourlesrenseignerplusieurs travaux complémentaires ont été menés au colarsedberche
doctoralequi s dBreudé& de2014a2019 (tablea).

2014 2015 2016 2017 2018
Aspects du travail doctoral 2015 2016 2017 2018 2019

Revue ddittérature et
détermination de la

problématique

1ére étude empirique

1-  Travail d'écriture
portant sur la 1&e étude

empirique

Approfondissement
théorique par une revue de

littérature multidisciplinaire

2- Travail d' écriture
de la revue de littérature

multidisciplinaire

2eme étude empirique

3- Travail d'écriture
lié ala 2™ étude

empirique

Rédaction du document fin:
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Tableau 2. Calendrier du travail doctoral
Cettedémarche deaecherches 6 a r tutoarudé @ étapgsrincipales Elle débute paune
®t ude men®e atuse proloagea ine revie de litésaturemultidisciplinaireet
une seconde étude qualitativeutes deuxdébutés simultanémentLes nombrex allers
retours entre | 0interpr®tation du, énegele ai n e
concret e t ont nduaritces ttawailaet éclair@ses, enjewau niveauindividuel, des

communautéde patiente t © | 6 ®c lfFgurdle s oci ®t al e

1% étude: Etude aupres
des experts

Revue de la littérature
multidisciginaire —

2¢meétude: Etude auprés des forumeurs

Figure 1: Déroulement de la recherche doctoralen 3 temps

Premiere étape, étude qualitative exploratoire menée gués de quatre experts

Ala suite dbébune revue de | approce déda montée epr ®I i n
compétene et enmfluence du patient et de sa communauéé effectuée a travers une étude
qualitative exploratoire Pour saisir les diffénts @jeux de cette problématique, quatre
experts, deux gachants, un scientifique, un journaliste et deux responsablési naptesr t
associations de patients ont &tterrogés Chacunincarne une relation différente au savoir et
au pouvai (Fouwcault,200]). Les deix premiers, identifiés en tant quesachants, se situent
du c6té du savoirde sa conception et de sa transmissibas troisieme et quatrieme
interrogéssont théoriqguement considérés comme des profanes,iss@eumne relation de
dépendance vigvis du« pouvoir médical ». En haut de la hiérarchie, le scientifique crée le
savoir,a partir de ses investigations et déwertes. Le journaliste détient une part de cette
autorit®. 11| tr ad stihatemen spéciblisée afia deilacamdeesssiblp | e x e
tous. Scienti fi ceonpweeriendgs patiersradrdveérdeurseapgritts s e n t
a comprendr leur pathologie et leurs traitements. En bas de la pyramide, les acteurs
associatifs expérigntentune approche inverse. Autodidactedele maladie ils progressent

par tatonnements, rencontres, et mutualisatidné e x p ®r i ences avec dec
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chevronn®s. |l 1l s ®changent rarement avec | e sc
contacts sont réguliers et fréquents. Cgiteximité au long cours est propice au déploiement
de liens de solidarité, awonversations sans tabou et a la eo@atle ressources inédites pour
satisfaire des besoids6 or dr e pr ati que.

A partir du témoignge deces acteutsl a été possible de ddepper unpremiermodele de la
progression del 6 e mp o wauimprécie les étaps individuelles et collectives.
Léempavermentdu patienta été analysén tant que progression vers la connaissance et vers
la cocréationde solutions. Dans cette approchepdeivoir est acquis « par la possession de
compétences ou de connaissancesrenh etal., 1959), puis capitalisé euigmenté grace a

la dynamique de collaboration au sein des organisations de la sociétgRaliaarisoa,
2013).

Ce travailafourni un débutderéponseaux deux premieres questions de rechepdr&ant sur

la na ur eempavermhedctollectif et surl 6 ar t i ¢ u leempoiwermeninelividuel et

collectif. Il a égalementpréciséles motivaions des patiens qui franchssentles difféents

p al i empewerchéntEn ce sensil abordela troisieme question de teerche qui vise a

identifier les variales favorisnt | e pas s age dlLésuésultatdnoctrequé un a
le gain enempowementest lié auxapports de la communauéd matiere de connaissarsce
(conférencs, édition de guidesdes u p p or t satiom § et defsajlutioms et serviceso-
créés(appl i, | abor at .oCettee premiére Btape \aadorin® lies ) une

communicatbnet” une publ i cati evmecldsééa.r ti cl e dans wune

Valorisation de la 1 étape de notre recherche
Des Garets V.,Fayn MG., Riviere A. (2016), Mieux coprendre le processus
d émpowermerdu patient, Journées Internationales du Marketing de [ Salte.

[92)

Fayn M-G., Riviere A., des GaretsV. (2017), Mieux comprendre le processu

d'empowermentu patient, Recherche®n sciences de gestio(R), 5573.

Un autre constad pu étredr es s ® ° | 6i ssue de cette ®tude
conensuelle des experts. ®u n = 1 stightifque et le journaliste évogient la
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d®mocrati sati on ddes éndomatiere ale transsnissiore du ses«a@lop | i mi
doww,de | 6auts@onlsad | e mcomntadeatsuscherninament Bottomup »,

cdui ddune e x p®r i e mavante qui se gtnarisformait eerun® pmobilisation
communautaire libératrice. Pomscrire ces positions antinomiquesds des cadr es d

pertinents, une revue de littérature multidisciplinaire a été initiée

Deuxieme étape, la revue de littérature mltidisciplinaire

Les antagonismes ont été retrouvés en confrontamnieept 0 n echmowerntengxprimée

par la mgorité des auteurs en sciences de gestion a celle des chercheurd d@anss

disciplines desscienceshumaines et sociales savoir, le s ci ences de | 6®duc
1970), la psychologie (Zimmerman, 1995), $egences politiques et la géograpaiiducci

et al.,, 2004 Bacqué efal., 2006 Me c hmac h e, 2013) , | es delai ence:c
communication Méakinen, 2006), la saé@ publique (Laverack, 2006 etteinvestigation de

lal i tt ®r at unige esn GapmdchanpEmpawsrmentdes notions connexes en
marketing.Ce travaila débouclé sur uneclarification du concept et sur ecomprélension

plusfine de ce phénoménarticulier. En conclusion, une définition actualistété proposée

Cette deueme étape a donné lieu a une commuidoaet ala publication dun second

article dans une revue classée.

Valorisation de la 2™ étape de mtre recherche
Fayn MG. (2017),Vers une vision enrichie de Empowermentiu consommateur en
marketing, Congres Internasin al de | 6 As ® dudMarletingDoars. Fr an - ai s
Fayn, M. G., des Garets, V., & Riviere, A. (201d)i. e u x ¢ o mpmpewemnendu | |6
consanmateur-Clarification conceptuelle et enrichissement théoriqueRevue Francaise
de Gestion45(278), 121145
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Troisieme étape, netnograhpie surle forum de patients"Vivre sans thyroide" »

Le ph®n empoweanend &nsuite été analysé enofimdeur a pr t i r doune @
me n ®e a uanel de 21datiantbune communauté en ligne de patiesusffrant & la
thyroideetengagés dans n e d ® menmpowvérreergdubr un f orum ddéai de e
Séappuyant sur | a igue auprésl oreex preercthsairguhied 6 a& pypa ® h e
l es di f f ®r empdwsrmeniindivielzely colleatifbcollabaatif et productif) (Fayn et
a.2017) et sur | a r e v uempavermdntutcan®mmadteurrqeé a ¢ 0 N S ¢
permisde clarifierle conceptied 6 a ¢ t sadéfinitisngRayn etal., 2019),la secondeétude

qualitative exploratoire a donné lieu ane analyse en profondeur duropessus

d émpowermentt de ses dimensions collectivdsa net nogr aphi e sbéest
motivations des persomes souffrant de lathyroide qui se sont volontairement et
b®&n®v ol ement engag @appwedentsus undorumle chemiregestdes d 0

21 forumeursa été analysé de | eur entr®e jusqud”™ |l eur re
actifs ouleur coopéation en tant que adérateursPourcomprendre les enjeux du forum, ses
orientationsson organisatioet pour saisirson caractére emmpwermerdl », certains propos

de la présidente, publiésir le siteont été retranscrits.

Pourquoi avoir boisi un faoa um p o u r emPdwarchenturpatién® Sur internet,les
forums sont des t emesties rchesoe de nambrewss parsenpese on i n
retrouvent pour seaconte, échange des solutions, partagdeurs difficultés de maniére

détaillée. \ecteurs de démocrate empowdr@ment(Urban, 2003 Larue, 2011) ces
plateformes ont été reconnuescomme f act eur d & sam&®MdiCorklenatl.i on de
2008). Sur ces espaces de discussemmembres interconneci&shangent des iofmations

et des ressourcesdBinato etl., 2014), librement et spontanémdres opinions se forment a
partiumednbtasr get d 6 e rele® dei ferumewrss Leyrsepropas 1sont pergus
favorablement par les visiteurs car ils émanent de pairgm'aycunntérét direct danta

vente doun bien, ni aucune Vv 8itkhartRetat, ®001J.k mani j
®mane de ededfdsrds dispussion, une grande empathiee v ol ont ® de s 6
La vitalit® etbres$dgerermpeet dy @ a@ipangianeelaid« pouvoir

doagir e et de |l eur influence.
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Par ailleurspour un cherche en marketing, le forumreprs ent e une mi ne doi
les comportements et les ressentis des consommateurs. Cette base de dsihpé a@és
libre,sanscot r ai nte dohorairesl24).g®ographi ques
Le forum «Vivre sans thyroid» (VST) a étéretenuparce g 6 i | figure dear mi
patientsles plus anciens et les plus compléisndéen 2000al 6 i n i d & uant ebonagee r s
malade il estant ®r i eur "’ | 6 axrééesept iamstpiuo tard & oo noynptes
auj our @ adhérents. 3.® forum est iqEndant de toute société privée et veille a
préserver cette indépendance. Sa gestion est assurée parieies p&névles. A aucun
momer, il n‘est question deusiness plami de revente des donné&au contraire, la chae

stipule que ces informatiome seront divulguées a aucune tierce personne ou société sans
votre accord?! i etce principea méme empééhl'extracion informatiquedel 6 ens e mb | e
corpus pour ce travalil.

Cef orum dbéentr ai dsedédétandafadiestHyroidienaesyui dfectent une
personne sur dign France, ce qui explique en partie sa haute fréquentation. En avril 2019, il
recevait 3800 visiteurs/jourprincipalement des personnes qui rencontrent des difficultés a se
faire diagnostiqueet soignel(Figure2). La majaité de ces visiteurse font que consulter les
pages. Les statistiques font état de 5% a 10% d'utilisatearits pur 90 a 95% de Vieurs
norrinscrits. Cedurkers (personnes qui lisent mais ne contribuent pas au f@mrpostant

des messages) troemt la réponse a leur recherche et quittent le site sans laisser de

commentaire. Seul 1% pose une questirec les r@onses, ce sont 88essages par jour en

(C

d

moyenne qui enrichissent le forum. La plupart de gessteurss»vi ennent doappr enc

o

ontune mal adie ou quoéils doivent se faire
traitement ne se paspas commemp ®v u . S oisodeeaigu est dé do®tp durée. Par la
suite, l eur ®t at v a et scenbreux somt icdux cugieittent abors les 6 a mM® |

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

volontaires enga@s au quotidien sule site réalisent en parallele un travail de fond de
suppression dérolls ou de chassaux fake newsLe forum se ditingue aussi paune
architectureet des fonctionnalitédidactique, ses 485 000 messages sont classéAe305
fils de discussions réptis en grandethématiqus correspondant aux principales maladies de
la thyroide. Cet# constellation de récits dengonnes fragilisées par la maladie et de soutiens
désintéressés et éclairés donne une illustration de €éeuque igenoet elledtive

bienveillante peut apporter de meilleur au monde aigit

21 Extrait de la Charte du forusDisclaimer- https://www.forumthyroide.net/index.html?https://www.forum
thyroide.net/phpBB/ftopic939.phpconsulté le 07 septembre 2019
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Forum « Vivre sans thyroide » !3

https://www.forum-thyroide.net/

‘ul'ivre sans lhyrm de [l

o i 1 e s

Création en 2000 54 305 fils de discussion
Accés gratuit 3 800 visiteurs/j

20.700 utilisateurs inscrits 88 messages/|

485 000 messages classés

ATOUTS

* Indépendance du forum : e ) .
* Qualité de I'engagement et expertise des modérateurs Crise sanitaire du LEvothyrox

) . . 500 fils d’actualité dédiés,
* Architecture dldacthue .,
11 communiqués de presse

* Intérét pour la recherche et soutien de la Présidente

Figure 21 Forum « Vivre sansthyroide », données repéresu 01/04/2019
Le f or um empowenmentés pdtiénts. Conscients de la complexité du sujet et des
situaions, les esponsables ont Isouci de se tenir toujours informés des innovations en
participant a des conférencesymgosiums, congres. lls ontips | 6 habi t ude de
synt h ses des coll oques, de nuancertiond es pr
scierifiques et des duoalités santé. Les échanges, les questionnements, les doutes et les
débats sont le quatien du forum. Ce mode de msmission des expériences et des ricro
comp®t ences ® ve |l a connai ss ancomwersafi®el®r al e
ai gui dyee ciitigua des participants qui ne redoutent pas de confronter les discours
expertsd 6aune de | evatioss etpde leysrressenti®. hes enembres font aussi
preuve de pragmatisme, face a une difficulté ils uniskirs faces pour ceconstuire des
réponses efficaces et accessibles a tous. Confrontés a un probleme crucrad, laoonise
sanitaire du Léohyr ox E en 2018, ils prennent posi ti
droits devant la justice et précear desr&f r mes doéampl eur .
Une des raisons quai aussi motivé le choix de ce foruestl 6 accuei | tras pos
cette recherche. Sa Prémilear ®pondu avec enthousiasme et a
de son déroulement.
Le forum est particuBrement eftace danda gesbn des demandes degophyteslLa
communauté est constamment animée par les nouvebstians des forumeurs qui migent
de sdinscrire. l'l's re-o0ivent tr s vite |l a r

raison ddeur mobilsation,deleurapaci t ® doé®coute et de | a qua
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forum a été fondé pannepa i ent e op ®r ®ela tiydiden A ella secle, da d e
présidente du forum a rédigé pres de 10% des messagéd 860 fin décembr2018. Pour
cenoyaudurdecot r i but eur s, l e site est devenu | e |
et une basée connaissancesl service d toutes les personnes souffrant de la thyroide. La
qualité et la fréequence des échanges, le souci de trarsrdes iformations validég et
actualisées, le ton modéré et empathiguendendifférert des autres forums.

Le forum a affirmé sa placparni les principales organisations en rejoignant les fédérations
nationales et internationales (Alliance MaladiRares, Tywoid Federation riternational,
Thyroid Cancer Alliance)Le bureau de VST a créé un comité scientifiquenposé de
praticiens expertswgo i | peut s aquestionscparticelieres.sLasrmédb@ns qui ont
visité le forum ont pu constaterudgd i | ettait aas Snfiormions sérieuses. Selon la
présidente, &eaucoup étaient tres sceptiques au départ etaient de la capacité des
patients a publier et échanger sur IntermetDésormais, nombreux sont les médecins qui
reconnai s seforum ¢llebracammbnddri®leur patients Soignants et soignés en
retirent un bénéfice direck Le malade trouvelu soutien parmi ses paimBien informé, il est

moins angoissé et plus observant. Cela facilite le travail des médecins et leur évite de
répondre ade nombreuses gsions redondantes constate la présidente qui résume ainsi le
réle du forum «les médcins diagnostiquent la maledet prescrivent le traitement et le
forum assure le service apegsnte»?2, |l trouve ainsi toute sa pladans la chiae des soins.

Le forum est trés bien référencé sur Google du fait du grand nombre d'échanges, de liens
internes et de son actualisatipermanente. En général, il s'affiche en premiére page des

gubune requ°te est VFllgalat®®desur un sujet partd.i

Cettere her che qui a d®but® en mai 2017 sbest G
survenait & crise du Lévothyrox®La nauvelle formule de ce médicament a entrainé des
effets Iind®sirables pour Uétsetpatpaesnt eai- Lal @¢®
l es i nformati ons ¢alo salsillaejustice® celeadmaanttleoit aMe&E T a

transparence, a laacabilité des médicaments et a la fiabilité des contr@lesévénement a
soul i gn® | 6i mmsion socéne|eeerdppwetrbatcotectim e

Les résultats de la seconde étude qualitative explorateiseignentsur la nature de
| eonpowermento | | ect i f s uempoweenenindivideeh et sualedacteurs qai
favorisent son déploiement. Cagportsont été valoriséslan s | e uneacdmmenication

|l ors ddébun congr s.

22 Extrait de la page histoire du Forumtps//www.forumthyroide.net/portailveb/forum/consulté le 10 juin
2019
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Valorisation de la 3™ étape de note recherche

Fayn M.G. (2019),Comprendre I'empowermentdes patients a travers |'étude d'une

communauté en ligne "Vivre sans thyroide'| corgres interat i on al

Francaise du Marketing, Le Havre.

iatien

La présentation de la démarche doctorplut étre synthétisée au travedu tableau

récapitulatif des communications et publicati¢hableau 3.
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N° Titre de | Revue Date de | Communication

publication préalable
Journées
Mieux comprendre le Recherchg en Internationales
1|(pr oc e ®spovermdniu sciences de 2017 du Marketing de
patient gestion la Santé (2016)
Lille
Mieux comprendre Congres
A International de
| edrpowermentdu : N
RevueFrancaise l 6 Assog
2 consonmateur . 2019 :
e deGestion Francaise du
Clarification conceptuelle et i
Marketing

enrichissement théorique (2017), Tours

Congres
Comprendre I'empowerment International de
des patients a travers I'étale En cours | 6 Assocg
3 . . . R . 2019 .
d'une canmunauté en ligne doéo®cr i Francaise du
"Vivre sans thyroide Marketing

(2019), LeHavre

Tableau 3- Liste despublications et communications

La section suivanteeprendles contributios résultantlesdifférentstravaux menés au cours

de la théset les inscrit dans le cadre de la problématique laitia
5- Lesprincipales contributons des travaux présentés

Lestravauxconduits dans le cadre de cettehercheet leur valorisation par leiais des deux
articles et tis communication<ités ctdessus,complétent a divers degrés les champs
conceptuels ethéoriques mobilisés et ends&s dans ce travalleur synthesesnrichit la
compréhension dprocessusl @mpowermentles patientshronigues offranta la littérature

un nouveau modéleourappréhederses dimensionmdividuelles et surtoutcollectives.

- La nature émancipatrice de éempowementollectif
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Sur le plan théoriqueles travauxs oul i gnent | 6 le rphé@oméne sociad a nal \y
multidimensonnel q u 6 e snpowelimént ~ | a | umi r ede dt@rature revi
multidisciplinaire pour ne pas se litei a la vision restrictive dmarketing. Sur le plan
conceptuel, ilsdentifient lesétapes formelled e enpdwermengt en préciseries différents
niveauxcollectifs.
La recherche a démontré que les sciences de gestion ont une approcimalement
utilitariste, parcellairevoire « intéressé@  desnpolwérmentCe faisant, elles détournent le
concept de sa vocation émancipatricéiale (Freirg 1970)au proftd 6un contr |l e d®
autonomi e encadr ®e. De | a m° mee mmesurei der e, I
| einpowermentpsychologique refléte le souci de privilégier la participation guidée du
consommateur dans une logique de isendominant(Vargo etal., 2004). Ainsi, sous des
appar eempoermedtia coconstruction atteint un objectifppo s ® doéor gani s at
dépendance et de fidélisation du client (Calves, 2009).
Il en va différemment pour les autres disciplines d@snses humaies et socialesui ont
ado panfowdrndent ans sa pleine significat.ilestne de mo
fondé sur une critiquet une défiance \i&vis des cadres institutionnels.
Ce ph®nom ne est e nc or eoissasen ded cons®ienqgeecigue | 6 a f f |
(Zimmerman efal.,, 1988)du clientet par | 6essor du waR00parti ci
DubuissorQuellier,2010).
Re s i t ampawermentdnsla lignée de saléfinition premiére cette recherche doctorale
réaffirme sa naturdibératrice et réormatrice ainsi que sa dimension politiguge travail
s 0 o wbwr uree actualisation dea d ®f i ni t i oempodarmeptui tientecanypte s d 6
du nouvel environnement de la consommatiml 6 e ssor du weubnoupeawr t i ci p
staut du consommate-citoyen

- Léarticul at i onemmpbwermpntndicideied stwcallectd des patieris

chroni qgues Ttificationade guatre stddési d e n

L6O®t ude met en e x eempgowemehpartapde @ gechershmdivuelled e | 6
doi nf oetsegpourswvantpdr 6 engagement dans des actions
| 6 a ¢ gnu dessavoirs.o Ellerévele | 6pomance de la communauté qdéfinit des
orientations, reli@ les contributionsfédereses membeetinitie des mesurepour pallier Is
dysfonctionnement€lle expliqee comment les patienfgrennentconfiance en euémeset
en leur groupeau furet™ mesur e de LUuneexpestiseslieativeat deilamise e 6

placede nouveaux produits et seregen dehorsles systemes wldgionnels Ce faisant, ilse
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liberentdes relations de dépendanPar la puissance daeobilisation créatrice, ilséussissent
a investirde nouveauxterritoiresd 6 0% il s ®t ai ent j e e @mal or s
recherchannovation de la conceptiode solutions pragmatiquesu encore de la réforme des
cadres institutionnelsConstituésen contrepouvoir, ils sont B capacité de proposer des
alternatives aux offres existantesired 6 i n s u trdndfoematiodsecsalegDefert 19HA).
Ce parcours« botom up» a été conceptualiséeés la premiere étude, pan mouvemenen
quatre stade: individuel, collectif, colaboratif et productifCe modele a ensuite été affiné
dans la deuxieme étude qui a fait apparagrecompgmentd 6 uconmaissance plysrécise
de | einpowermenindividuel, les trois niveaux de progressidne empdwermentollectif a
savoir, «communateire, collaboratif, sociétal. Ce dernier niveau s éappl i que a
mobilisationsinspirées par depréoccupabns socialegénéralesjui dépassent les intéréts
directsde lacommunaut ® et visent d ewspolitiquea(lKoflei’'s) r ma t i
1971)

- Lareconnaissance degariables individuelles collectives et structurelles
La premiére étudea p e r mi s écier deatpymit des communags en matiérede
coordinationdes mobilisationsdec onst ructi on doéluent sdabviomprul esx G
solutionsoriginales. Ces actiorant pour butd 6 a | le qugtidiendes patientde simplifier
lesmodes de prisenechargeou de faire progressda recherchelLa seconde étude compléte
cesobservations en les précisakile repéreles dispositions individuelle qui déterminent
| 6 e n g ades megientsdans un processusd €@mpowermentt instruit surle potentiel
«empowérant> des communautés ate leurs sitesa travers leur organisation et leurs
fonctionnalités
Ces résultatsse pr ol ongent a v ée pludiedre xoes ae aectherocha en

management | s f ont | 6objet dobéune ddusdacume®.i on g®n®

6-LO6or ganudoemenon d

Dans la section 8e cette introductigies communications et les publicats qui ont ponctué

la démarch de recherche ont été présentées selon un ordre chronologique. Cependant, pour
pl us de c | amen®retent @nlesgroanainehapires de la these respectera un
plan plus traditionnel avec, en premikeu, la pesentation de la revue de éitature
multidisciplinaire Le deuxiemechapitreest consacré apositionnement épistémologique de

la recherchest la méthodtngie des dexi études exploratoires.eltroisiemechapitreanalyse

et compardes résultatsde ces travau Le quatriemechapitre dédié a ladiscussion et la
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conclusion permetune réflexionsur lesprincipaux apportgle ce travail doctoralsur ses

limites etles erspectives de recherchesures(Tableaud).

Introduction

Présentation de la reclobe doctorale et de seg&ux

Chapitre 17 L émpowerment revue de littérature multidisciplinaire

Chapitre 21 Epistémologieet choix méthodolagiques

Chapitre 3 : Les résultats des deux études qualitatives exploratoires

Chapitre 41 Discussons, apports, limites et wies de recherche

Tableau 4. Vue synoptique du document
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Chapitre 1 - L émpowerment revue delittérature
multidisciplinaire

La c¢ ompr ®heepowarnoentomumencd par une étude étymologique. Elle se piturs

par une réflexiomui convie les différentes disciplines des sciences humaines et speaiales
savoir la philosophie | 6 ®d u c aire,ilao psychoplgiep les$ sciences politiques, la
géographiesciences du développement, les sciences de l'informettida la communication.

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

notions connexeslaeinpowermentdars ces dexidisciplines ont étédppréhendées
1.I-Rappel ®t y sopbwegnentgdélégation olérbancipation

L6hi gteenlpavermend ®b ut e sous | 6empire romain o% |
verbei posse pouvoir. Possedevientpossunguand il est conjugué a la premiére personne

qui est la forme réduite dmotis suniittéralement « jewis matre de »ou«jelsi s chwef deé
au sens radi cal ¢ dobéavoir du pouvoir, de |
(Orlandin, 2003). Par exnsion la formule désigne la maitrise, la capacité, la faculté que

|l 6on a sur qu @&hausd guelque chesi,desifinseou poartune motivation
particuliére.

Cette racine est pr ®s e netngowedemtros ontl éé @jutgsmin | o g i e
préfixe et un suffixe pour lui insuffler une dynamiqudatmerun nom ° partir d
Ainsi, dans «empower» « eme e st utilis® dans | e sens ¢
pouvoir et en reprenant la définition-aéssus,de la capacité, a la faclté soit par
autorisation, soit par délégation ou transmission. Dans ce eagpewer» sigrifie étre en

mesure de «ahner du pouvoir » en concédant ou allouant une autorisation ou une licence.
Quant au suffixe «nent», en angls, il est génélament acolé au verbe pour former un

nom. Ce nom prend le sens du résultat « un pourvoir tramsouis< un pouvoir conquis su
déactions ¢ | a transmission du pouvoalr €& ou
(2002) ont repéréa premiéere utigation dumot au XVlleme siécle, dans un ouvrage sur le

regne du roi Charles d'Hamon L'Estrange ebB5l@ans les extraits ddsttres du Pape,
empowermensignifie autorisation, licencebéstoyy , -é&dire le pouvoir de déléguer son

pouvoir, en l'occurence « autoriser a construire un collége, reconnaitre ou octroyer le droit

de... ». En 1667, le tere est aussi utilisé dahse sens de ¢ rendre capa

pouvoir s ur empawerrAentlesigoerdong lie passage cauypoir de celui gi en
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pos de | e plus vers cel ui gui en d®tient | e
Puis, au cours des sieclesd6 op re un renversement dont ren
sp®ci ali s®es dobéOxf or doi (teqnpdd@dmendefini«delpboressusAi n s i
qui permet aux personnes ou groupes de prendre une part plus active stanétéaet I'Etat

entantqgu' enti t ®s p 0 ur \as dustes doar |'@mancipation pe(vént étre
construites autour d'un plus gdamcces aux ressmces écnomiques, de la participation

politique, ou le droit de définir lidentité culturelle €4dre, P.etal., 2008. En gégraphie,

| ebnpowermengst présenté commel 6 augment ati on per manente de:
relativement puvres ou marginegés quiles amene a faconner leur propre vie et apporte des
changements sociaux ou encorecomme«| 6 aut on o mi endivadascarfaire desl e s |
choix» (Castree eal.,, 2013).Enf i n, | a d®f iContiseMeulinal Oicgonalyd Ox f o r
rappelle le coreixte parculier de la santé. ka maladie est généralement associée a la perte

de la capacité d'agiselon ses désirs et letablissement complet ne peut étre atteint que

lorsque l'individu se sent en mesure de prendre ses propresodécsi ( € ) Ipquand e x e mp
les professionnels prennent des décisions pour les patients atteints du Sida ou d'uree maladi
mentale et quand la sa@te stigmatise certains groupes ou comportemengsapowerment

impligue des mesures correctrices pour remédiefabsence ou da perte de pouvoir

d®ci si pmnel (é

Ainsi, il est int®r ess antinadcerdée patunsuEraan, part
s ub or dempowermeniinib 350 ans plus tard par décrire un mouvement inverse, qui

vient de la ba e et s ds®te ocaxl einpovermentexprime une dynamique
ddautonomi sati on, cell sdodebr prec biescuealtesad & 1 | |
qui leur sont imposés. Le plus souvent, elles procedent par regroupement, acquisition de
compétencg construction @ u n e titéi sthgulere, revendication de la reconnaissance de

leurs différences, négociation de lsgoour palier leurs handc aps et so6é®panoui |
tous. Leurs efforts trouvent leur aboutissement dans la maitrise de leur gastin

| 6 e nga damsndgescombats ou des projets communs. Mais si leurs mobilisations
collectives sont déterminantesys améliorer leurs conditons dodéexi st ence, i
autant souestimer la force convergente qui vient du haut, inspirée @apdecurseurs (o

sensib es aux besoins des personnes plac®es sou:

derniers préferent proposen n accompagnement , pl us propic
| autonomie revendi qu®e. B eeluir de sonstdhtudoah,d e s a
p®dagogue, soucieux doéinstaurer des relation
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Cette introduction étymogique apporte des ensegments importants qui livrent des clés

pour l a sui t e empenermentn designe < teut autand rgeessus que le

résultat @ ce processus » (Bacquéadt 2013. Le résultat pouvarétre aussi bien « le

pouvoir attibué » que le « pouvoirbbenu ». Quant au processus il caractérise deux
mouvements opposes, celui de la transmission de hauten md ai ¢ d e atibndd® ma n c i |
bas vers le haut.

Mai s comment expliquer quodoun t erime ddo®ocnrei vaaunt
soit,tas fil des si cles, devenu synonyme de pr.i

La réponse est recherchagres des phigmphes.

12-L6i nfluence des phi |lempowgrrheats sur | e ¢

Entre le XVIF™et le XXF™s i ~c| e, | tlaferséeqpaies mauve@en® de pensée

gui ont accompagn® | 6av nement delasodié®dcid®mocr a
dansl a conduite des affaires de | O0Etat. EIl | e
| O6rhne et les revendicatioms' ®gal it ® et d'acc s 7 la citoy
do®t apes qui ont empmweqna®t qli vdni adler @ conpeendrt &e | 6
phénomene soal. La premiére étape concerne la persoinnge Cbest céedesa,onsci
tant il vrai qu 6 i | ne peut y avoir de I|libert® indivi
dé®manci pat i onnceiaddpendanteonquisesurcias systeneg dominants que

sont les organisations religieuses, sociales, économiquesatiées, politiques eujidiques

gubdbau XX me si cle, Max SWeferer (1978) qualifi

La conscience de soi

L émpowermense retrouve dans lenouvema t do®l ®vation de | 6indi
sdaffirme et sO®mManci pet esie dé ciduieestproperett 0 MM@e
revendique une parole |Iibre et des drceits. L
de connaissancge soie st donc f ondame n éngpowermeniklle reavpio r ®h e n
au « connaioi toi-méme »de Socrate (47899 av.J C) . Plus tard [ 6injo
inspirera les grands mouvements philosophiqgues du XVlleme au XXléme. dizatie

consciene qui € pense ellenéme de maniére indépendante et autonome est aussi celle de
Montaigne (1595)«qu s 6 app!l i celuem®° mes ee .p eLiébndirt r ospecti on
la matiére de son texte. Il exprime sans artifice « les traitesleanditions ehhumeurs» et

ses eémotions. Il consigne son expérience du monde, analyse ses sentiments et dans cette
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exploration scrupuleusge son étre, il révele son individualitd& veux qu‘on m'y voye en ma

facon simple, naturelle et ordinaire, sagstude et artifie ».

Alors que Montaigne décrit son histoire singuliére, Descartes (1637) traite de la conscience
dans sa dimension univette. «cogito ergo suneé | 6i ndi vidu raisonne
dans une introspection transposable a éirg. Un siécle @res Dscartes, Rousseau (1782)
ouvre | a conscience 7 Ndiré@us dooeexisteiice eéstorelaivete r s u b j
coll ective, et notre vr a» Roumsseau abodde Is jluesfon slu t 0 U |
moi politique,du moi commun eévoquel 6 exi stence dbéun ¢ corps n
conscience de soi se construit en relatieneac | 6 a ut roemmuaduté. davpersonflea ¢
publigue se forme par « acte d'association comme surgissement d'un moi commun » et se
constuit par la relabn au collectif. Dans le prolongement des Lumiéres (Montesquieu,
Voltaire, Diderot, Mably), Roussea® | ar gi t | Midu doRveraird e celle dui peughle
souverain aux aspirations égalitairese«hais la servitude comme la sourcealgs les maux

du genrehumain» écritil. Selon Rousseau,k® ho mme est n® | i br e, et
fers... Aristote a dit que lesdmmes ne sont point égaux mais que les uns naissent pour

| 6escl avage et | es aut rte sl 06peofufrause.apescesclavdsaa t i 0 |
perdent tout dans | eur s Pbule phjlosophpdlitipuedlalai d ®s i r
nelimi te pas | es actes d s | ors quobémémewaref | t
| aquel l e camatuin, t s omi ;1 oth @¢med ét restaudussi libre

g u 6 a u p a»r Remsaun te la démocratie, Rousseatrevoit la création@s si bl e doéu
espace dointervention direct oY% | e peupl e
gouvernement ou ldroit serait fodé surla volonté du peuple. Ses idées désacralisent les
pouvoirs en place et annoncent la Révoluffancaise.

En 1789, lpeupl e se r®volte et renverse | a monarc
ordres, la noblesse, le clergéle tiersétat Un pa déterminant est franchi dans la conscience

de soi avec | a pr omul ¢ ducitogen qudreceraisdentdes drats d e |
fondamentaux consubstantiels a toute personne humaine. Ce texte a portée universelle
reconnait« | 6 ® g a lai dig@é ihérenté a tous les membres de la famille humaine

uni versell e (é) dliéabltescondtituenelforsden@mgt dedaxlibedd, deilan

justice et de la paix dans le mondelntégrés a la Constitution francaise, pescipes qui

définissen | 6 Humain et | es | ibert®s publiqgues i mp
siecles, Is vont trouver un prolmgement dans les droits sociaux et dans le perpétuel

renouveau de la démocratie.
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En résmance a cet idéal humatdsqui unit les &es auddela de leurs différencesiegel

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

| 6 h u maleque Mus gommes, Nous que je>suelonHege] cet « étre en commun » se

découvre par un traval doi mtet paslpsectobofrontation avec
sbext ®riorisant dans | e n sntoinednec e q udee passeeti maenti f
engagement que se comprend la consciencéomme se constitue pour soi par son activité

pr at i qgluyearfieét)enchangeahles choses extérieures, qu'il marque du sceau de son
intériorité ».

Husserl (1931) approfod i t |l a notcieonquadd & X peRsrtiiemme °tre
conscience.« Toute conscience est conscience de quelque chdBenser,c 6 e st cerne
| &ention de la conscience, le « savoir voir ». « La conscience est intentionnalité ».
Fonciérement sgéctive, la pensée analyde sens que le monde prend pour chaque individu
comme une lecture orientée des étres, des objets et de laumisatpn. Le pmat de

i ntentionnalit® est une des pierres angul ai
met en lumiére la dimemn émotionnelle et partiale qui impregne toute perception de

| 6ext ®ri eur et d ®t e r mimanes sbna consmdés. iMeleaePontd/o n t [
(1945) ajoutera que toute conscience est conscience perceptivae faisant ilimpose le

corps non seelme n t comme ¢ capteur €& doébune exp®rie
condition méme de la conscience du mondette considératihn est @i mpor t ance dan
r ®f | e x iempowesnenhotamr@ent pour les patients qui vont éprouwe systeme a
partnrcammus en souffrance qui va st WVgida urer
et mobile, mon corps eati nombre des dses, ilest I'une d'elles, il est pris dans le tissu du

monde et sa cohésion est celle d'une chdsés puisqu'il se meutl fient les choses en cercle

autour de soi, elles sont une annexe ou un prolongement-de€iae, elles sont ingstées

dans sacair,elles font partie de sa d®finition plein
corps» (MerleauPonty, 1960). Le cogselon MerleadPonty est le médiateur de la réalité

qui ne peut étre que subjective car selon le philosophme«conscience edbujours
directement ou indirectement br amcEHe®stensur | e

interaction avec lesudres.

L6éinteraction sociale
Pour Haber mas (1973), | e rapport conscienc

int er subj entetadt wven. slo@ i al e a pour vecteur | a
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communicati onnel eqgnsehsas par e mialdgu wd t il dn ndl&gumpr ®t |
conscience mqmlemej éat Hde moobduit d®riect@s.dodun e
Ce nquesssirta base de la reconnaissance réciproque que se forme la conscience de soi,
qui est nécessament lice aurefletqga ppara’t de moi dans |l a con
».
Pour ce qui est des patients, il leur faut a la foioeddr sur les pncipes @ ®gal i t ® de d
reconnus a tout individu et dans le méme temps faire valoir leurs ddé&&est leurs
difficultés a accéder a ces droits du fait de leur fragilité ou de leur handicap qui justifie des
compensations ou des aidegpplémentairesCe qui sippose une conscience fortesde
singularit®s autour degmladed | es se construit
Foucault 001) remet en cause le principe de conscience réflexive du sujet. Pour le
philosophe, le sujet est inscrit dans dégedninants et depratiquegjui lui sont extérieurs.
Cependant , i reconna’ -transtormnabs pay laquelleuilnpeut sea p a c i
construire et acc®derllyadeuxsens auenotisget : suget sbumison d
| 6 a vle comtrolp etla dépendace, et sujet attaché a sa propre identité par la
conscience ou la connaissance de soi. D&@s deux cas, ce mot suggaine forme de
pouvoir qui subjugue et assujedti. Mal gr® un statut de subordo
certaine libert@ui luipemet de sO6®| aborer en t-pouvoirgquue s uj
selon Foucault est @ avec le savoir. Derriedes choix et les stratégies qui semblent
librement décidés se cachent une intériorisation des normes, unéseerdps forces
didfluence ¢ do6i ntentionnalit® et une soumi ssion
approchefoucaldiennequestionne la somission au traitement édicté par un spécialiste.
Questionnement qgui va f ai neesur®ddiun «ivre lsams®t u d e
Thyroide » comment un patient, acteur de sa santé, atdive ) soO®manci pei
presription sur laquelle il arés peu de prise ? La réponse réside dans la subtile différence
entre | a soumi ssi o0n voloatdreommnda moterdlapmoeroux éab a d h ® s i
(2005) qgui di stinguent | 6obser vanable p etg di m
| 6 adh ®s iommptianag gui daractégse le « degré de concordance entre le comportement
d 6 un iined iemmesdlel priseédicamenteuse, stide régime ou de style de vieet la
prescription médicale » (Haynes, 1973). La compliance oésiaiin volontaire est une mar
plus subjective qui reléve de « facteurs psychologiques et environnementaux changeants »
(Lamouroux efal., 2005). Tenir compte de céate di mensi on, cdest recor

du patient et la complexité de sa persiné.
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Quand Foucwmobgée soOrntes c aqransfdrnie®Arendt (1978)dajt e t

| 6 ®1 oge de | 0 aevuedeinphgeopghiegnsd U4 upoilmt rd®ponse de
fait dé°tre n® é&. Face aelevienylamgbibshtienalldctive,p o uv o i
|l a d®sob®i ssance <ci vil e lesnasseciatons dabontares odct i or
constituéle em de (éfdlancessiexs di nstitutions, ~ | 06i mpos
confiance aux hommes et aux iricert ud e s  o.eArendEOV2ephaide pour la
reconnai ssance de ces groupes doi nf litqence qu
en « utilsant la pesuasion, le poids de leur opinion et le nombre de leurs adhéredes

repr ®s eopinoasmineritaite®ont«une pui ssance quodédon Vvoit
manifestations et qui pourrait devenir « une puissance pemeaeeavec laquie il faudrait

c o mp t eampowermehbtdllectif qualifie la transformation de ces groupes en pniss.

La recherche doctorale ondui t e i ci sOinscritempgavarmentune Vi
Cellec i fait ®c ho a uwonnet &§ diffrentes disiplines des &agences

humaines et sociales, exception faite du marketing qui se distpajuene approche plus

contra nt e et cempotvarrhieht® e de | 6
13-Vi si on ®I| ar gi e desstiéenmas humairesetsoast i pl | ne

Aprés l'analge delagn se et des f onde mmpowesmeruheirdviees o p hi ¢
de la littérature multidciplinaire vient complétela connaissance de ce terme. Ce travail rend

compte de la profusion et la diversité des définitiens  absenck de visiotonsensué. |

fait état des débats au sein de la littérature scientifiges.cing disciplinesqui ont été

retenues concematientle plus grand nombre de publications sur le s@etavoir, les sciences

de | 6®ducat i ogie, des sientepolitiquss,yde haogéagraphisciences du
développement, des sciences de l'information et de la coiation.L a r ®f | € xi on
ensuite concentrée sur haarketing et la santé publiquepour saisir leur conception de

| einpowermentCetteapproche a été omplétée pa une ¢ 0 mp aempoweroengt e nt r e
desnotions connexeissues de cedeuxderniéreglisciplineset desdistincions conceptuelles
ontpu étre menée€et t e section sbéach ve sur |l es ®vol
participatif et le nouveaustatut du consommateaitoyen qui font évoluer le concept

d émpowermentCe travail fait® c h o 7 prés@radn annexd182

Les sciences odé NVo®dwc atemmwermentt a at€ gepse pad 0

| 6 ®tkw dresilien Palo Freire (1970) qui pose sa définition originelle en tant que

45



«processus de conscientisation pettauet aux opprimeés, de se nilider, de défendre leurs
droits voire de transformer | a soci»@u® par
cotés desninorités,des facilitateurs interviennent pour développer leur compréhension et leur
autonomie afingu 6i | s ¢ o nt mée.lllelestamdnentudr iderdifeersléurs besoins, a
s'organiser, a acquérir les capacités (Friedmann,, Fa®2er, 1993 Edwads etal. Hulme,

1994) . Par | a pratigue ®manci p alisentenseenblele | 6 ®d
mot et le monde (Freire, 1970). L'éducation joue un rdle crucial dans tout programme
d'empowermentElle participe a une mliure compréhernsn des reldons de dépendance.

El'le stimule | e d®sir de chamagerwelnltes LH&@aaqaaa

égalene n t déune plus grande c o ncbnscientisagon e tloit e st i r

permettre aux opprimésdes mo b i lirssrdeure ndbagnnement, de sber
transformation collective des rapports sociaux pour ai t er | es Ipéred bl me:
déoppr eanpawermens uLiét | e mouvement des individus
s 6 ® ma n seirqganmaissecomme étanporteusd 6 une i denti t® qui | eu

conscience qui se pense revendigue parole libre et des draits

La psychologie communautaire a p p r ® h enmpdwermehtéomme un mouvement
déo®manci pat i on mdneritages dsntmaexeraesinocontregpauvoir collectif et

un contréle sur la définition et la nature des changé&ngui les concernent (Rappmap

1981 Zimmerman, 1990). Par le processus mulii v e a u X empovéeensrit unel 6
personne ou un groupé ®1 v e -mEouvoirouratteindre des objectifs de changements
sociaux. Une des notions centrales est de comsidé personne comme l'exferde sa

situation particuliére.

Léanalyse des difficult®s et tgoeetlapépantaes sub
acquéir des compétences nouvelles. Ce gain en capacités sd gmadnierventions directes

(Wernick etal., 2014), en ifluences interpersonnelles et en réles sociaux valorisants.

L émpowermenindividuel se rattache a tlempowementcivique (Zimmermanet Rgppaport,

1988).
Dans son sensmpbwermed sits d a@am @ ec¢ o Mm@ rsionsde la lbbentthe | 6 e
dechoixé¢ ddbéacti on, par un contr!l e accru sur | e

et sur les décisiongqui affectent sgropre vie.Cette maitrise passe par deux vecteurs, un

processus doappr en htidelarasgtanceeiridividieasix nolulisatiomsn s  a |l |
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politiques des masses qui défient les relations basiques de pouvoir dans la soolété&a(Bo
et Morgen 1988.

Les sciences politiqguesc o0 n s i d empavermentdorime une exigence démocratique
revendiqué par des minorités, commeeaun pr at i que ®manci patri ce, u
la société civile (Bobet Gilliam, 199Q Weissberg, 1998Banducci etal., 2004 Donovan et

al., 2004 Cane, P.etl., 2008 Bacqué efal.,, 2013 Do mi ng o, erBpoviedAnenest L 0
associé a la mobilisatiodes populations noires (Solomon, 1976), des femmes (Moglen, 1983,
Thrupp, 1989), des pauvres, des minoritgsiales (Simon1994). Il  agi t de repen
place des minorités (Banducciadt, 2004) et des personnes vulr#ies dans une perspective

« peoplecentrede . Cet activisme soci al m ne ° davant
une transformatiorde la société etle ses in#utions. Sont directement concernées les
populations caractérisées par leurs choix ex¢ér@ent limités du fait de leumanque de
ressources et de leur impuissance a négocier avec les institutions formelles et informelles de
melleures solutios pour ellesnémes (Banque Mondiale, 2001). Ces institutions sont
invitées a introduire davantage démocratie dans leurs intent®ons de maniere a ce que les
minorités soient mieux représentées. Les recherches vont porter sur lesuromeektles

d 6 i icapoh despopulations les plus fragilisées, sur le déploiement de pratiques plus
collaboratives etsur une meilleure réactivit§ouvernementale (Bobet Gilliam, 199Q

Adams, 2008).

Ancré dans le lexiquele la géographiesciencesdu déweloppement, (Friedmann, 1992

Fowler, 1993 Edwardset al., 1994, C a empowerment2 &é m@pularisél adan

large échelle par les ONGQuq se sont donn®es pour mission
gudell es identif i ennt @re°uhrsntepagivopntgies cafadtéseti ns e
moyens pour orienter les politiques et défendre leurs droitsergnque citoyens (Pearce,

1993). Les luttes pour I'émancipation se construisent aussi autour du droit, celui de définir son
identité cuturelle, de saisila loi etles difféerents mécanismes de résolution ou de recours

pour mieux contrdler sa vie (Domiong2014).

Selon le point deue cessciences de l'information et de la communicatiorinternet facilite
| 6engagement d ersonnecéasnespia@farmeBeméniques ent augmente la
citoyenneté des individus connectés en facilitant leur infpdicasans précédent dans la

gouvernance et la société (La Rue, 2011). Un sirpp&tpeut susciter la création de groupes
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de pression (Keretal., 2012) aqui se changa en forces politiques et sociales (Dubuisson

Quellier, 2010) ayant le pouvoir de metérenal une organisation (Areh 2012).l existe un
empowermend i gi t al d®f i ni comme un processBuUNsS en |
meilleur régau et de mHdeures opportunités de communication et de coopération afin

ddaccr o’ tr e e$iadividus atped tcaanmenastadhgir en tant que participants

i nfl uents dans | a(M&kioeni2®W6)® de | 6i nf or mati on
Sur les motewr de rechercheglconsommatepeut | ancer des requ°tes
et sur les réseaux sociaux, il pelwdarou rejoindre des communa®s engag®es. Auj

le consommateur avisé, connecté a des collectifs hyper informés, hyper agil&sresait
entendre & voix de doy e n rappel er ° | 6entreprise sa r
Cruz, 2012), inflencer voire méme déstabilisges stratégies. Le marketing est désormais
confront® aux di mensi ons enponamenot(Kpzmets, D0R2)e et p
Quand un badbuzzpeut déstabiliser une organisation et ses personnels, la gestion de la
marqgue devient une gestion des risg (Fournier et Avery, 2011). Voila pourquoi les
plateformes etes réseaux sociaux sur lesquels les consaeurssconcoiventensemble de

nouvelles pratiques (Belk, 2014) vont devenir un terrain de prédilection pour les ispexial

d e enmlpawerment

Xu (2016) reconnait le pouvoir collectif croissant des consommateurs sur les marques via les

médias sociaux quiatilitent le pass g e  destionl dé serplaindre a la réclamation et des

actions coll ect i ve ement SurceRpuiatrlas eammmateuid esiplus mo u v
i mpliqu®s seraient aussi |l es plus susaeepti bl
négative. Pou | 6 des médiag sociaux ne sont pas seulement un outil de gestion des

relations mais une sowc ethpowermentpour les cliats qui possedent la capacité
déinfluencer | a consommation, dbéagir et de p
Ces diférentes disciplies privilegert une m° me empowermenten tdné que O
vecteur dobéexpansoioxn edte d 6aa cletidmeutive @@oddrétenedit e | | e
une per sonne 0 uempoweregacquiarpua cogirélé acauwisqr kessources

et surles décisias qui affectent sa propre vie et celles de sa communauté. Ce gain en
autonomie estledri t dobéacqui ssiatnicoenss edte dcboancntaiiosns al | an
au contraire de | 6opposi tomsyn ddaa mgefieatuas® sgiusit a
relations basiques de pouvoir dans la société.

A1 n sinpowerm@&niau sens originelad« conscience soumise quilibére » (Freire, 1970),

a trés vite été adopté et partagé par les chercheurs dans certaines disciplsesndes
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humains et sociale c 0o mme | 6 ®ducati on, | a psychal ogi e
géographiesciences ddéveloppemenPar contre, ® marketing et en sante, les positions sont

plus ambivalentes.

1.4- Le marketing

Le mar ket i nsg pls daedvemeti reinp@ler@ent dans les années 2000, soit

pres de 30 ans plus tard, et de maniere flartiea revue de littérature permet 6 e n
comprendre | es raisons en ®t udiempowernhesia n o mbr
consommateu(DenegriKnott etal., 2006 Harison etal., 2006, Pires, 20Q068Nright etal.,

2006 Bonnemaizon edl., 2008 Calves,2009 Cova etal., 2009,Fudhs etal., 201Q Pranic et

al., 2012,Guintcheva, 2014McShane etl., 2015 Papaoikonomou etl., 2015 BenAyed et

al., 2016 Prenticeetal., 2016,Morrongiello etal., 2017. Si tous reconnaisseltd pouvoirdu
consommateyr | es s i mi | la taudares dars publieations’ e ponvoir est tour a

tour synonyme de davantage de choix, de décision indapendie cacréat o n , hésobrd a d

aux valeurs civiques, ou ~ | 6extr ° doenatdee pi ¢
m° me ampowdmént et se retrouvent demposvernteest d ® b a t
parfois consi d®r ® nrivaninaa sew 1 u pneache @&spsdows» des O i

| 6 ent r e pottamsipe» liée & un @ngagement communautaire $an@, parfois comme

un éta psychologique.Ces processus renvoient a des conceptions différentes du client,
acheteur conciliant, expert flment, ou citoye vigilart. Elles interpellent aussi sur le

par ad oempowdrmerguidout a la fois libére et sicipline (Shankar etl., 2006). Ainsi,

l a ma trise des circuits de | dentreprise peL
contaire, dans une guspectie foucaldienne, comme une intériorisation de contraintes
extérieures, comme une « mise aavéil » (CaneDepitre, 202) déguisée derriére un
senti ment de |l ibert®. Se p o sempoveeimentvectedira que
do®manci may e aserdigsament caché derriere les faug mb |l ant s doéun t

de pouvoir ?

Au-d e | © mloehe procaspuellées tiercheureen marketingse sont aussi intéressagx
dimensions psychologique d e emnmpdawerment Considéré sur leplan individuel,
| edlnpowementest percu comme un état psychologique (Zimmerman 1995) que Wraght et
(2006) définssent comme quelgue chosequi est intrinséquement propre a la psyché du

consommateur individuel. #¥our encerner les contouy§uchs etal. (2010), ainsque Praic
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et Roehl (2012), ontidentifé dans | e cadre de d®vedudar@ pe ment
composantes : le senfsobj ecti f ), | 6i nf or mat i anfluencel a c on
Prentice etl. (2016) en retiennent troide choix du send e , ad du consommateur sur

|l a personnalisation de | 6ofrtrel @¢entldampici Se au
|l a prestation). Dans ccensttuieunepffre «sspranedure ¥ gour | 6 er
et avec sorlient Cette dérarche évque la théorie de la &rviceDominantLogic » (SDL)

(Vargo et Lusch, 2004). La SDL recoininde role central des ceommateurs dans

| 6®l aboration des services et me t | 6accent
diffusion des innovains et da cocréation de valeur. En effet, la logique collaborative de la

SDL estfondée sur laaopr ®h e nsi on uapggnsommateypaitenaire dofé de
compétencesEn santé, la consultation et la prise en charge du patientrpettve analysées

comme ds «biens supports> de distribution de services. Le cligrtient tient un role

centrald i nt ®g r at e wnmfiguratidm, e patienteest bien-cedateur de valeur, cette

val eur ®t ant comprisei t®@mmae g maent éPras sarblg t | o n
processus collaboratif entre le soigné qui expligue ses maux et symptomesigh&at qui

grace aceapport con-oit un traitement. Le dial ¢
interactif et collaboratif avec umble clé tenu parle soigré. Cependantmalgré la
compréhension approfondie du patient et la prise en compte du caraktgulier de sa

demandel 6 aut onomi e du encais@shimte elelprestataieesdu &it de

sa connaissancg de sama i t r i sre comser Med olfd contr | Riqde | a 1
définit le cadre de la coopération et le dedgéparticipation du @nt. Les autres modeles de
collaborationpouvant étred ® pl oy ®s par | égelentemide fpgidguesetopr el v e
down» tels lemarkding relationnel qui vise a instaurer des relations durables et de qualité
reposant sur la coiaince, la rapidité, la | ar t ®, |l a satisfactalon, | 6
2014) et leknowledge marketingui a pour ambition de molsker et de dévefper ks
compétences des clients et collaborateurs, a travers un processus organisationnel mle créatio
conjointe des connaances (Bonnemaizon at., 2008). Ces approches sont fondées sur

| 6i nt ®gr ati on des e x pli@ent et desleaed userseclies relevempddt enc e
«customerempowerment> dans le sens ou elles prennent en compte les itpaiu
consommateuauseind 6un processus coll aboratif organi:
services. Dangette configuration le client a le sntiment @ tfe reconnucomme étant la

personne la mieux placée pour apprécier une offre et propeserameéliorationsSes

échaagessavec | es professionnels semblent se d®r
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controle demeure ddct ® de slebd e nGdgeasptr perlelnd | 6i ni tiati ve
choisit de privilégier les échanges aves professionnels au détrintethes relations inter
consommateurs. Elle encadre les flux de connaissances et reste maitre des modalités de
communication tat en éludantoute distance critique. Surtout, sous coudéaccorderune

plus grande autonomas es c | i e nt s ,italedrdééguerene partie ées tackas sts

a leur imposer de nouveaux process complexes et conmgsgr@ette « dégation du

pouvoir » (Bonnemaizon etl., 2008) peut étre vue comme une « mise au travail » des
consonmateurs, une dépendance organiséguidée sous de fatsemblants de liberté, de

maitrise et de contrdle (Carekpitre, 2012).

Le markeing relationnel,le service dominantogic (SDL) et le knowledge marketingie

tiennent pas comptégalementu caractee communautaire et collaboratif {em pairs) de la
consommati on, n i du n o u v epalitique,s i eenfio tde s@H u n c
préocupations conceant la responsabié sociale des firmes.

Plus puissant, plus libre, le consommateur est deventreimébile en interaction constante

avec un réseau de communautés en ligne (Kexit,tet 2016 ) c a p@daiseretded e s 6 a
se constuer en contrgouvoir.

Seul le cosumérisme considéré comme une nouvelle force du mardhehster, 1973),

ayant pao r objectif d 6 i rdé défendeedes draitd & dles gnieeLmes e t
consommateur s contre t Chevaliert29ldese dappechbeude mar k
| ebnpowermet de type «bottomup » décrit par Freire (1970). Notamment lorsque ce
mouvementorganisela résistance des consommatr s ~ | dencontre des e
culture de la consommation (Hermann, 19R8ux, 2007)Les contestations iividuelles et

colled i ves sbexpri ment a hoycott rde plantes,de dadbez gdaui v e s,
contournements ou détournementsartive aussi que les citoyensnsommateurs rejoignent

des regroupements communautaires (Muniz ea&Gch005) et cormgvent des alternates au
march® comme des circuits par al Insommateurse t co
(Giesler, 2006). Micheté (2003) fait référence a un consumérisme politique pour désigner le
mouvement de consommateurs gud o r g a ngisseet pdur indluecer des producteurs en
soutenant ou en rejetant des produits et des marquessbasésrs qualifications éthiques o
socicenvironnementales€n gposant monde civique et monde mercantile (Kozinetd. et

2004) ces mbilisations visat un changement si@tal. Les principales différences avec

| ebnpowermentoncernent Igpérimetredel 6 e n g a g eomseimérisme $ealisesur le

mar ¢ h® t a&mpdwesnergeupesitidni@e sur le terrain plus vaste idggors de force
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au sein ded sociétéDans leconsumérisme, ledimensiondd 6 opposi ti on sont pl
et peuvent étre unén en soi D aempowdrn@entla conscience critique est une phase

initiale qui se poursuit par deactions collaborativeset la mise @ 1 u v rsautiorts e
pragmatiquesA un niveauplus macrgla lecturecritique des relations de pouvoir inspides

propositiors de réformes du cadre sogpolitique Enfin le consumérisme peut se prolonger

par un activisme violent Certains membresmploent la force ou uilisent des moyens
iltgauxpour faire valoir | e uempopensentdigamiis préhé | e s
une telle radicalité. lles se référent aux principes démocratiques méme si elles plaident pour

le renouvellement de ces piqies

Ainsi enmarketing,al 6 epton @ une c e r t aconsueérisnuel apparaidgee les

notions considérée comme étanp r o ¢ h eesnpodezmetIn @nt finalementg wd lien

assez faiblavec ce process@ésnancipateur

D e empbwermente marleting retientsur o ut | 6 Hes urdutesangaes neeva pas au

terme de son expression. Le pouvoir accordé anga@mmateurs reste déterminé et pigile

fournisseur (Fayn eal., 2019) . Cette appr ochempow®@mdentct r i c
construite dans lesouci de mainteniun rapport de dominatiotend a évoluernotamment

sous | 6i nfl uePamekomroca et @015) ds cine|li 1 empowérmeht 6

comme unprocessusaveg pour premier stadel a cr ®ati on doéuanle of fr
consommatio traditionnelle.,.e second correspond -pouvbivaf fi r m
travers des mobilisatien civiques et des actions collect s . Le troisi me
engagement civique en faveur de macrostructures sociales plus duradélemetatiques.

Cette vision trarfer ma t r iemmowedneergdt donfortéepdr6 essor doéi nt ernet
Au terme de cetteevue de littérature en sciencamiaines et socialegn schéma résume les

antagonismes contenus dans ce tetﬁ@.l(eB).

P

5 T — Etat psychologique Engagem_ent
ynamigue individuel collectif
« Top down » « Bottom up » ;
(Puf;s 2006) (wright et al., (Hur, 2006 ;
(Cova et al., 2009) Perkins et al.
2006) >
\ 1_995)

Périmétre circonscrit Projet de société Résultats Processus
a I'entreprise (Papaocikonomou et multi-niveaux
(Fuchs et al., 2010) al., 2015) (Fetterman, 2007) (Rappaport,
1981)

<

Concept vague, faussement consensuel, |nstrumenta||se
ambigu, restreint, affaibli, sans définition claire

(Bacqué, 2006 ; Shankar et al., 2006 ; Calvés, 2009 ; McShane, 2015)

Figure 3: Les principaux antagonismes du coce p t ethgowdrnient
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Une telle énantiosémie (fait de signifier une chose et gptraire)peut se révéler déroutan

Ainsi, pour de nombreux auteursl einpowermentapparaitcomme un @ncept vague,
faussement consensuénstrumentalie, ambigu, restrat, affaid i 6ans définition claire

(Shankar etl., 2006 Calves 2009 McShane2015). Pour dépasseet écueil une nouvelle

définition a été élaborée. Elle associe tisiensions individuelles et collectivesintege le
périmetre @ | 6 e ntourer lp dépassant Cett e propositiomnesodi nsc
dy nami g umsiondé«bottpraup» en référene a la définition princeps de Freire

(1970).

«Processus doéexpansion der | do6ipuoidmsemateur, dd a g i
| edbrpowermentse déploie au travers de démarches collaboratives, conduites avec ou sans

| 6entrepri se. P gie te® ang sofidarité puisées da®sn son essence
émancipatrice, les communautés conquiérent les nouveaitoires de laconnaissance et

del 6i nnovation cr ®®es en part a@anedlt2000Pf i ent |
Cette définitions 6 atettzele au secteur de la santé etl enpowermendu patient ?

Comment le sujet-&il été traité danda littérature? Quelles sont lesaractéristiquesle la

montée en autonomie des personnes malades chroniques @trslecommunauté® La

section suiente tente de réponel a ces questions.

15- La santé

Par souci de d®mocr atti ed, 6 Rdceognandhmoheldra dayustemedsd e f f 1 ¢
de sant® ont ad cpgowermemEn 1985, OrganisatimeVondidle de lad

Santé (OMS)le présente dans sa politigue européenne comfeemoyen de donner aux
personnes le contrble sur leur propsanté». Sonimpact positif £ mesue en termes de

réduction de la mortalité, de diminution de la durée de séjonégital, de soulagement de la

doul eur et d ddeem®ll a o rqautail a Walkerstaine 2006 i Amtéhesd du
paternalismemédical quiprévalait encorelans les année® §Staples, 1990)éempowerment

est - | 67T uvr el 6cahdahqRuse ofiio idso ngpuber a e h e me Rsa s O e f f
capacité a identifier et satisfaire ses besoins, a résoudre ses problemes et mobiliser ses
ressouces, de maniéreé avoir le sentirart de contrdler sa propre vie (Gibson, 1991)

Seulement, pour participer aux dgons concernant leurs soins @ats8, les patients doivent

acquérir des informations ou des compétences (Tones, 1985). lls disposaatézdntage

de pouvoir; cette onquéte se mene bien souvent de maniére collective, entre patients qui
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partagent lenéme intérét (Laverack, 2008)egpendant ce pouvoir interroge s-® & gidtb u n e
®manci pati on ou doun akusetypaoknl9IBP nlsantg,a&dmme n ac c
en marketing les approches restent équivoques et oscillent entre conditionnement et
autonomie, entre discours et réaliOn retrouvecetteambivalere dans les notions connexes

d e enmpawermen u e ducation théaprique le patiert-centered car€éRogers, 1979)

et la shared décision makin{Barry etal., 2012) Seul leconsumérisra de sant&ejoint

| ednpowermentollectif dans saelléitéde transforrerles systemes.

L'éducation thérapeutique est historiquement aculée avecla naion de counselig et

d émpowermenfTouretteT ur gi s, 1996) . Sel on | arladH&utei ni t i c
Autorité deSanté| du®ation thérapeutique du patient vise a aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dalstont besoin por gérer au mieukeur vie avec une maladie
chronique. Ses programmes enseignent aux patients a ooeyprendre leur maladie, a en
matriser | es ressorts, 7 ®valuer sa situati ol
traitemen. Les questionsd 6 hy gi  n eles drégles vde esyivi des prescriptions

m®di cament euses, S 0 ndnne alizervarc®du graitementsipatientsd 6 u n e
di ab®t i ques ont ®t ® | es premiers ~ b®eN®f i ci ¢
gui a d éfivarité da c@ pratigue devant le congrés américain en 1976, soit tres peu
déann®es éduysateurdreie (1876 ekpoes a t h ® empowerment ¢l iB( é )

est de plus en plus I mpor t emtomprén@alaugralesr | es
instructions de leurs équipes médicales, mais aussi a prendre davantage en charge leurs
soins. Parmi toutes les maladiesrconi ques, |l e diab te, pour
traitement, fait partie des maladies les plus caofés et a forteniensité éducate: Les

diabétiques insulinodépendants de longue date de type | doivent savoir doadageer leur

mode de vie et les activités, mais aussi comment prendre et ajuster plusieurs fois par jour

des injections d'insuline, urégime alimentae et des exercés physiques, ainsi que la

vigilance et le soin afin de prévenir de trés graves dmatons. L'enseignement indiviell

n'est pas possible pour les centaines de millions de diabétiques, il est préférable de dispenser
desenseignements pgroupe» (Krall, 19 9 5) . Copoweemeité | a noti on do®
thérapeutique est traversée paesd conflits conceptuels qui opgos observance
thérapeutique et autonomie (Deccache et van BalleR06d0). Dans le premier cas, le patie

est éduqué atespect des ordomances médicales et des injonctions du systeme de santé. La

priorité est alors doneéa la dimension biomédicale de rhaladie. Dans le second ¢as
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| 6accent est mis sur | 6exp®r i daéveloppene®atsure par
lesréperccikons psychosociales de | a mal adi e. L6in
sant ai re dans | 0 &dnplouweetatramsiormaters desypaatiqgaed soignantes et

de | 6organisati on du autyr su patiee{TodraiteTwgsrettaR) , cent
2014).

Le «Patient Centered Care» (PCC)e st un des prdudationthéeapeatigues d e
Ce courahde la psychologie humanisgex i st enti el | e, connu sous |
sur la personne (ACPY@amue par Carl Rgers (1996), intvduit un changement de paradigme

dans | es sciences humasurfiimdviduennonrser deapsieme.ant | 6.
L'objectif n'est pas de résoudre un probléme particulier mais d'aider l'individu a se
développe afin qu'il puise faire face auyproblemes actuels et a des problemes ultérieurs

d'une facon mieux intégrée(Roges 1979). Dans cette perspectiles soignants font appel

aux ressources et aux capacités du patient peélaborer le traitement de oelci, améliorer

la qualité des seices comme de son suivi et, ainsi, accroitre sa satisfaction. Ce mode

d 6 a p p elationhefle implique un temps déflexion, de concertation, avant toute prise de
décision. Les composantes de cette nouvelle offre Isorgspect des Inmes pratiquesal
collaboration étroite entre le spécialiste, le médecin traitant et le patigrarsiannalisation

du traitementet e sui vi du patient sur un temps | ong
syst me c oo erdianrtrd®cordobication entredutes les parties prenantes. Les
organisations et les équipes soignantes devredtiknt ®r es s er eacequeless pr er
patients disent a propos de leur pathologie et a ce que@eawpnsiderent comme prioritas

dans les schéans q u 6 i lagto-défimis peuo assimiler leur expérience (Faulkner,

2002) . Loexpwelileamcaee ilna i smprdfesgonnelle setconjuguanixep e r t i
une alliance commune.

En mi |l i eu hospital i eeptes implicug@d ri gcart ii witndesdlee cters
professionnels et le fonctionnement des structures autour du patient@usalu soin. Les

approches etoyi ques doéi ntervention sont red®f i ni es
(Wolf et al., 2008). Le PCQeconnait la voixdu patientetént compt e de ses ¢
sbagisse dbébhoraires d e s nts. €ptta Onception thepire ddr o i x
nouveaux designs pour | b6accueil du patient,

qualité (Rahert etal., 20M). Elle impliqueaussi une prise de décision partagée.

55



Conséquence deédlappr oc he ¢ e sohne &edécisian rpartdgée olp Shared

Decision Making(SDM) est fondée sur une coopération mutuelle entre les équipes de soins,

les paients et leurs mrches. LaSharedDecision Making peut étre comprise comme un
consentement éclairé augmenté étant daque «es praticiens et les pants communiquent

autour des décisions, se référant aux preuves et discussions les plus pertinergasaobnc

les conségences dechaqugpt i on. Ce processus respecte | 6a
ef fet, des équipes, qua ledpatientsé&ent la décision finale en fonction de leurs

valeurs et préférences propres. La décision finale refletee n  f adientre lesl pGtEeasc o

et |l es patients pl ut3(toh gtal.02007)da ID®Ic isHiecn u miploa
comme le modéleld al | i ance autour doébun protocole dan
recommande, la SDM part du prinipe que la persare malade est laremiere concernée par

une décision engageant son avenir, sa qualité de vie etrjauedire en jeu d'importantes

fonctions comme la voix, la sexualité, la mobilité. La décision partagée est définie comme un
«processusni t e r a c t articipatiod juridiguenpent équivalente du médecin et du patient

sur | a base d 6 un e dans fleo bumad ipavvenir p aun taedg ®

responsabilisand (Loh etal., 2007.

LO®ducati on tPatent £€gnened Cageanemela Shared Decisio Making

(SDM) metent | ' a cempgowdrmesdhndividudl @ar le biais de la collaboration et de |
participation du patient aux s@ . Ces proxi mit®s nouvelles r
experts et profanes ; le rapport paternalistepgévalait ent eux du fait desonnaissances
supérieures des professionnels tend a disparaitre au profit den®lptus démocratiques

(Neave, 199).Mai s | a relation dual e eamposvermen@rars | a s
santé, la littérature abr d e emmowenénitollectif. Ce retardinterrogedans des pays ou

le consumérisme de sargeb e st | ar édepus leg anrmées A aoxyUSAext années

90 en France

Le consumérisme de santé&ésigneun mouvementde défense, de revendication ad
proposition prté par les milkrs d 6 a s £3oai représentemt $es personnes malades et
handicapées et leurproches, les familles, les usagedsi systeme de santé et les
consommateurs (Fayn, 200SMlerdingerRumpler, 2008).Interpénétré par desotions

dbdauteo,n odm c enmpowerrhenet de paltitipation active des groupksdpatra et

ZENn2003,l1a8*®di ti on de | 6Annuaire des eA80 associaionse plssdede s an
10000 adressefuvrage publié par ficot Consultants).
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al., 2012, O'Hara2012, le consumérisme est en magcchaque fois que ces organisations
fond®es sur | 6 edéfendeatilads droits. Er liteeonipedes elesioris,selles

snd bilisent |l opini on publ i que aux cons ®qU
pahologies Elles plaident pour unétale transparence de la qualité, de la sécurité, de la
recherche, des tarifs. A ce titre, elles danbrables au cdrble des prestains et services de

soins par des agences indépendantes mais aussi par les patiené&nes. Ces associations,

au départ revendicatrices, sont désormais associées a la définition des orientations de santé au
niveau natioal, régional, dgartemental ou lad du fait des avancées législatives. A ce jour,

160 associations sont agréées aweau national et 280 au niveauwji@nal. Pour Almond

(2001) ces participants, consommateurs puissants et actifs, jouent un réle dansala

fourniture de soins de gqut# optimale pour tous.

Au terme de cette revue de littératuten panorama deséfinitions dans les différentes

disciplinesévoquéegst présenté dans le tableau 5.

Processus deonscientisatin qui doit permete
Sci ences de aux opprimés @ se mobiliser par la pratiqy Freire (1970)
®manci patrice de | 6@
Mouvement doé ®gapessoqgrna
minoritaires visant a exercer un CoORp@uvoir _
_ _ ~ o Zimmerman
Psychobgie collectif et un controle sur la défiroi et la
_ etal. (1988)
nature &s changements gids concernent
(Rappaport, 1981
Sciences politiques Lat h ®ma t i eqmpowerndeandifué(...)
un processus qui met en son centre la Bacque
construction des individus ou des groupes (2006)
Géographiesciercesdu| (é) initi® coll ecti
développemat | ebnpowermenparticipe a la prise de .
_ N o Calves,
conscience critique par les indiuvis de leur
. : . (2009)
condition et vise la transformation des rappo
de pouvoir inégaux
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L'empowermet digital est un processus en

Sciences de plusieurs ®tapes per

linformation et dela | meilleur réseau et de meilleurasportunités dg
communication o o . Makinen
communication etelcoopération afin

] (2016)
débaccro’ tre |l a comp®
communautés a agen tant que participants

influents dans | a soci ®t ®

Marketing L émpowermergst un état mental
généralerant accompagné pane action qui

pemet & un consommateur ou a un groupe ¢
Wright & al.

(2006)

consommat eur s doéafxekti
de prendre ses décisions atpale ses besoins
de ses désirs et de ses demandeavis

déautres indivi dmaché

Sané publique Despatientsqui partagent le méme intérét se
Laverack

(2009

réunissent pour conquéansemble davantage

de pouvoir

Tableau5 - L émpowerment un concept transdisciplinaire

1.6- Conclusion

«lyabeaucoup dférents dansaf od i°ftempbweerménd constatait deja

Rappaport en 1995Ces essences multipledfrent aux chercheurs une vaé dodangl es
ddanal yse et des nuanc eCeprenvenchapipetaungddditéas qu as
conplexité du sujet thérique; il traite de la polysémie du terme voire de son énantiosémie

Et ce noestdegpafermdnees enaripawdrmesy u e d 6 a vliodierx prl®ui sts id
traverser les siecles @t6 e ndans le iexique moderne pour désigtes forces antagones

La premere sectiora rappeld édymologique de cet anglicisme aux racines latiBgaonyme

pY

au départd dutorisation accor@é par une autorité a un subordonnge mot qualifie
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a uj o u rudebdynamiqueinverse d 6 ® ma n ¢ i pradompoendre célte tannante

inversion des relations de pouvoir, les philosopbesétéconvoqués en section 2. Caal#
empreinte | eseidhedme nlsa deonsécek ence de soi et
di me ns i empswerchentll prénd auss | e t e mpoger sudes rotnsde e

liberté et de soumission volontairea revue de littérature multidisdipaire s 6 e s t ensui
intéresséaux autres disciplines des sciences humaines et soaigded abondamment traité

d émpowermernt sciencs de | 6 ®dpsyclologieples, sciehcas politiques, la
géographiesciences du développement, les sciencesnderthation et de la communicatio

Quant auxapproches définitoires adoptées raarketing eten santépublique ellesont été

abordées ati r a v ene analgk @omparativeles notions connexes empbwermentll a

ainsi étédémontré que ces deux discifb avaienttendance a limiter le¢ approche de

| eonpowerment son i mpact sur | e comport edchamps de |
des sciences humainest sociales pvilégiaient sa dimension collectivd.a recherche
doctoraleconduite ici entend cdribuer a réduire cette visiommrastée en mettant la focale

S u rempbwermentdes communautés de patientsa section se clét sur uralleau
synthétique ds définitiongde empbwermengn sciences humain€fableau 5) Ce travail a

fait | @publicatidn quilfigjurenen annex469.

Le chapitre2 est a présentiédié au positionnement épistémologiqueaeta méthodologie

retenue pur conduirdes deu études expl@toires.
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Chapitre 2 : Epistémologie etchoix methodologgues

Dans e chapitrele positionnement égémologiquede ce travail doctorastprésenté en sectien
1 et 2 Puisla démarche globale de rechezattles choix méthdologiquesadgtés pour chacune

desdeuxétudes qualitativesontdétaillés dans lesectiors 3, 4 et5.

2.1- La posture épisténiogique

Le chercheur en sciences de gestion pi@tiserle paradigme épistémologique dans lequel se

déroule sa recherch@iordano, 208)d e mani r e ° | 6i nscrire dan
monde. Ce positionnement agigda validité et la Iégitimitéde son travail (Perret el.,

2003). De cette posture décautlene méthodologie et un design de recherspécifiques. La

premiére étapeonsiste donc a déterminer sur quelle conception de la connaissance repose ce
traval en se reportant aux définitionkes trois grands modeles épistémologiqaesavoirle

positivisme, le constructivismetl 6 i nt eigmp.r ®t at i

Le positivisme scientifiqjuepose pl usi eurs principes : quoi l
certitude estdurnie exclusivement par l'expémnce scientifique et que seules l'analyse et la
connaissance des faits vérifiés par I'expérience peexptitjuer les phénoemes du monde.

Ainsi, le fait vérifié devient démonstration générale (Auguste Comte-188) etpeut étre

reproduit. Il existerd une loi universelle qui expliquerait la réalité et révélerait la vérité
objective du monde (Gire8évile et Perret, 1999)Selon les psitivistes, la «connaissance

au sens objectif est une connaissance sans connaiss@opper, 1998). Le cherchest e

extérieur a son terrain de maniére a effaeesubjectivité devant la réalité empirique (Crozier

et Friedberg, 1981).

Al 6 op feamsBuyctivismeconsi d re que |l a r®alit® ndexi
une comstruction instrumentale et intéahnelle de chercheurs qui expérimentent le monde a

partir de leurs propres expériences. Un princigiatogique» relie lesujet & son gbt et

permet la compréhension de la réalité (Le Moigne, 1%®vid, 2000 Allard-Poesi et

Maréchal, 2003). La recheh e et ses 1 ®sul t atcenstracbon entrd e pr
acteurs de terrain et académiques (MRd s pal , 2 =0pkojet. @ rétlderche,

| 6i ntention de d®part du cher cleees (Glasgrieid, m ne

1988). Laréath consi d®r ®e comme subjective varie
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cont exte doob spestulatale cherche tend & eéxjabjumer ot @ comprendre un
phénomenge t ses concl usi ons dresvterraimstpour devemir dése st ® e
regles (Rasolofo eal., 2013).

Proche du constructivisme,6 i nt e r p rvigetaaddnnev unsen® auyrésentations de

la réalité, subjetives et multiples. Cellesi émanent des interprétations des acteurs (Guba et

al 1994) et des interactions entrexd®erretetl., 200 2) . Ell es expriment
relation au monde (Hlady Rispal, 2002). ¢leercheur interrogke sens et lemotivations des

acteurs dont il se rapproche par uneompréhensioempathiqueede | 6 ex p®r i ence (¢
vécue Girod-Seéville etal., 1999). Proche de leurs discours, le chercheur étudie la dimension
socialedelaréai t ®, | itéfPrasad200bb j e c t

Une ®mparaisonsynthétiqueentre positivisme, constructivisme et interptgisme est

proposée dans le Tiaau 6.
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Positivisme scientifique Constructivisme Interprétativisme
Statut de la|q Hypothég réaliste Hypothése Hypothése
connaissance? il existe une essenc relativiste: 16 e s s relativiste:
propr e de | 6obj € Léessence
connaissance étre atteinte ne peut étre atteinte
. (constructivisme .
1 La connaissance La connaisance

produite est
objective,
acontextuelle

mod®r ®) o]
pas (consuctivisme
radical)

La connaissare
produite est
subjective,
contextuelle

produite est
subjective,
contextuelle

La nature de|q Indépendance d Dépendance du suj Dépendance du suije
la « realité » suj et jett et de et de [ 00
1 Hypothese réalts, Hypgthese Hypothese
. o relativiste, .
déeterminée itenti I relativiste,
Le monde est fait di intentionnetie _ intentionnelle
. o Le monde est fait d¢ .
nécessités o Le monde est faitle
possibilités N
possibilités
Le chemin de| | La découverte La construction Léinterpr

la Recherche formulé Recherche formulé Recherche fanulée
connaissance en temes de « pou en termes de « pol en termes de « pot
scientifique guell es c guelles finalité é quelles motivations
Statut privilégié de Statut privil@gié de des acte
| 6expl i cat la congruction au Statut privilégié de
travers la compréhension d
processus actif d sens et d
chercheur
Les critéresde |  Vérifiabilité Adéquation Idiographie
validité Confirmahilité Enseignabilité .
Réfutabilité Empathie
(révélatrice de

| 6exp®rie
par les actens)

Tableau 6: Caractéristiques des paradigmes positiviste, interprétativiste et

constructiviste
(source: adapté dé&irod-Séville et Paet, 199%t dePerret et Séville2007, p 14-15)
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La compréhension des différesciondamentales entre ces paratig permet de situer le
positionnement épistémologique de cette recherche. Les éléments qui justifient so

positionnement ird@rprétativistesont exposés dans la section suivante.

22-lechoi x doébune poseture interpr®tativi ¢

Lbessai d o c t derparhdigreedépistésnolagique intérprétativiste pour les raisons

suivantes

- Le chercheur est conscietite | 6 i ndesasubjectivitéé | s a i @infleencéle | | e
choix du sujet et | devwuegdupatientelitreconnaissiquesav oi r |
c o nc e pteampawermeatiu pafient renvoie, dans une certaine mesure, a sa propre
concept on de |u@auuoir et icont@p o wWlv oi r . Son approche
construite a partir des enseignemetit8s de son parcours professieh En tant que
spécialiste de la communication en saiiltéa assisté a la montée en puissance de la
personne malade et a métamorphosdu patient soumis en partenaire de soins, acteur de
sa santé. Ausgsle parcours dichercheur peut, dans ce cadree &onsidéré comme une
longue immersioren culture (Bernard, 200d) 6 une vVvi ngt ai reetatdjdea nn ®e s
spécialiste d la communicion en santé notamment auprés des associations de patients et
des institutions hosalieres. Cette expérience a gaéonnée par la création de plusieurs
sites doéinformation et | a fpcleddurilectremeledan de d
communi@ion en sant&. La réflexion académiquerganiséeautour du théme de
| einpowermend u pati ent reptr ®semeprt ddoduoné 6gbesti
mani re r®currente mais | amai fre vouéaiame nt a
relations et échangalans le monde de la santé. Cette motivation personnelle atteste bien
deladépendace entre | e @oilrtobddb s®d ruwdd t®i. o n

- Léanalyse interpr®tative ph®nom®nol ogi que
vécue et du sens qued patients dment aux événements marquant leur vie (Restivo et
al., 2018). Elle a été employé&ans le cadre @b entretiens serdirectifs des quatre
experts etdes récits postés de viagtu n forumeur s. Le ph®nom
| ebnpowermena été coceptualisée pa t i r de | 6expression subj e
forumeurs sur leur parcours deoins (Guba etal.,, 1994 Perret et al., 2002).

L6éinterpr®tation de ces donn®es a per mi

2 Pour une pésentation @mpléete des publications profemmelles se reporter ahttps:/www.eseau
chu.org/fileadmin/reseachu/2019/0k2019 FAYN_PUBLICATIONSRRESEAU_CHU.pd - derniére
consultation le 14uillet 2019
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d émpowermentun schéma initial até élaboré adsisue de la premiere étude. Calua
évolué en fonction des nouveaux élémentsieiits et des dynamiques idemnéés sur le
forum. Le mod | e final qui rsul te de | 6dan
groupes (Etude 1 et pporteunemdt eur e compr ®hensi on ddédun p
L6int ®r °t de eedns sen appoche eampréhensgtre@mthigue, plus
gue dans | 6®l aboration dodéune r gl etégui pourt
- Enfin, les échnges avec cexteurs notamment avec les forumeurs et avec les patients
interviewés ont induit unapprochement et une compréhensi e mpat hi ques. Po
2, |l e chercheur sbéest inscritmembrds ¢guit el
autorisé formdement a étudier leurs messages et méme encourdgésijet étant en
résmance aec leurs préoccupations. Depllss,s f or umeur s ®t ai ent ser
i nform®s de | a recher choeu rdedfauvsotiarr dd léas blsielr evr
pogs. A | 6i ssue de | 6®tude et commeaadrdssés 6 ®t a
son rapport. Cingd 6 eeneux ont pris le temps de le relire. lls ont exprimé leur
satisfaction et apporté des précisions aquitoutes été prisesn compte.
Enr®s u m®, l a reconnaissance de | a subgynecti vi
modeled 6 andloynsd®exp®r i edce singuli re des patier
nouées avec les membres de leurs assmesgapositionnent d¢te recherche ahs uneposture

interprétativiste.

Pour délimiter et analysée phénoménettudié trois démarches pouvaient étdoptées, les

démarches déductives et hypthétit®duct i ves, | a m®t hode i nduct |
Les démarches déductives ethypthético-déductives consistent a faire émerger une
connaissance en veérifiant une théorie de iBranempirique. Le chercheur aberié terrain

avec une hypoth se pr®al abl ement d®finie et
1971, Mintzberg, B76).

La méthode inductive procede de maniere inverse. Le chercheur travaille a partir des
donnés pour faire émerger des hypothesexplicatives. Ces propositions sont alors
fondatrices doéune t ha&.pl97 Da® ceecay errchesebr yaGl as er
rassem@drune grande quantit® de mat ®ri el et | es
significatives pour valider une intion ou réveéler une découverte (Milesaét 1994, Anadon

etal. 2007).
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La troisieme procédure] 0 adii@h, dépasse lesdichotomies emé les démarches
hypothéticedéductives et inductives en les intégrant dans urepsos us doéensembl e
boucleabduction/déduction/induction (Peirce8948). Le chercheur constate un fait surprenant

et approche soretrain avec des élénts théoriquesompréhensifs qui fournissent un cadre

de |l ecture 7 son thr awainld eesmp ipraisgewdes.domééshryip ome
lors des confrontations entre les principes posés au départ et les enseignements issus du
terrain. Ces allersetours permettit  au cher cheur de sbéadapter a
ce cheminement, le cheelr va adopter les différentes pbs, abductive pour le fait
surprenant, d®ductive pour | 0e xmmlcive pourilaon
validation de leurco h ®r enc e avec | e terrain. Léabduc
interdépendante latifférentes classes de raisonneine

Les mécanismes abductifont été repris dans la recherche qualitative menée aupres des
experts (étud 1) et des membredu forum VST (éude 2). Partant du phénomeéne social
surprenant et ¢ a@npowvérmentprogressifo des tpatiemts et de leur
communautée |, | 6approche qualitative a eu pour o0b
les valeirs (Martin, 2005) ds personnes fa@l e s c hr oni g u eempowermerd i t uat
Pour cela, le cherchemr® eu recoursi a un raisonnement déductif dge modus ponens
(passer de | 6assertion doébune pr ®mi sse 7 un
raisonnement indudti(faire émerge une loi par généralisation a partir de corrélations
constatées) selon la descigpt de Desclé et Guentchéva (19%)h r evanche, il s
sur | a proposition de | 6exi s tveede copnaisséncele | i en
compétencest do6éi nfl uence et lerappwesnea dledi mpfr@rgereces i d
recherche suit un raisonnement preggpif par allersetours entre situations concretes et

t h®ories pour arrivemt ér acetriremgagenhentatdidued etiadn i s me
l a mobilisati on do (Higaered). betcleeicHeur glenméade sersabkes e ct i
observations mapiriques en les éclairant a la lumiere des concepts issus de la littérdtare

procédé «ar allersretours fréequentsngre le matéria empirique recueilli et la théorie

(Charreire etal.,, 1999) La construction dup r o c e sesnpogverments 6 e s & fait
progressivement par | 6identi fication de S e:
| 6 e nt rcannalksance, laaaton de ressaues et la transformation de la société. Cette

mM®t hode a aussi ®pedeni apdodap P udde @ledtifeaspspor t
modalités de mobilisation, de consolidation et de transmission du capital canaive. Le

recueld e donoh®ersy atlibon et | 6anal yse ont per mi s

65



d y n a mi egnpaeermeriqui transforme des acteuragiles et isolés en un réseau solidaire

porteur de transformation sociétale.

Une premiere propositiothéorique issue dé 6 ®t u d et erl éviderce tes principaux

stades de ce processus et les mécanismes génédatfewrsn e p r ognpavermeantden e n
cadre a servi "’ organi ser |l es messages recu
données bservées ont été civantées a la mjection initiale. Des éléments nouveaux ont été
constatés et ont amené a recoRsider | es modes dded ¢és dispasidfsne n t [
ddbaccompagnement et de soutien de | a aommun

modifier le schéra princeps.
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Prize en compte de 'inflnence de
Ienvironnement en France
(crises sanitaires, droits des

patients, asymétrie do pouvoir...)

Revue de ittérainre
multidisciplinaire

Etude de terrain
4 entretiens semi-directifs

Analyse de contenn
thématique des entretiens

Premiére proposition d’un modéle
concepinel du processus d’empowerment
des patients

Netnographie auprés de
21 forumenrs

Analyse des résultats
Analyse de contenu thématique verticale
manuelle et horizontale manuelle
Analyse lexicale manunelle et avec le logiciel
Alceste

Deuxiéme proposition d'un modéle concepinel da
processus d empowerment des patients

Dizcusszion
Figure 4 : Raisonnement par abduction pour nourrir une réflexion conduite en
conversation ente empirique et théorique
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Ces constants allergtours récursifs entre la théorie et la pratigue onticlen la
problématigie générale. 4l ont participé a la construction du modeéele délivré en fin de
document et qui offaune contr i but i préhensioo deala dyinameudu | 6ap
pr oc e sespowermenbAprés avoir éclairé sur le positionnement épistiégique
interprétaiviste et la méode abductive adoptée, lesodalités méthodologiqueses deux

études sont préseds en détail.

2.3- Méthodologiead o pt ®e pour | 6®t ude expertsii t at i
Etude 1

De nature exploratoire, les deuxiées empiriques rédaées onfait appel aune méthodologie
qualitative pour étudier les récits et témoignages dereuaxperts (1 scientifique, 1
journaliste, 2 représentants des patients) et pour suivre les récits et échanges de 21 forumeurs
(Tableau 8). L6®t ude fawrisa Lneadradysei détaillée du phénoméne et une
identification des combinaisons de faits Airés et non linéaires qui lui dolés (Bhaskar,

2008).

La premiere étudgualitative a été menée dans une optique de compréhenstmaleghiu

p h ®n o mempavermentElle apporte un éclairage sur les enjeux de la connaissance en
santé etsurlesmuyttii es f or mes d dnplcationedestpatients guj jaelonreent led 6 |
pr oc e sngponermend

L 0 ®tsudeer tautaurude & entretns semdirectifs d e x p @ableas 7). Les deux
premiers ont été sélectionnés en fonction de leur rapport au.sheqgiaremier au titre de

| 6 exspeerstci enti fique, cr®e | e savoir par sa r
investigatios. Le seconakst reonnu pourson tavail de journaliste scientifiqué passeur,
traducteur, i | ronaton dn santé camplexe bt Ihawatl spécialiséa e

troisieme et le quatrieme ont ététenus du fait de leur grande expérience etede forte
implication au sein du movement associatif. lls représentent les plus importantes

associations de patiergs France.

68



Personnes inérrogées Fonctions

Professeur des université
Expert scientifique praticien hospitalier,
coordmnateur

labor at oi r e d
Groupe 1 ) _ _
lauréat des investissemer
les sachants . _
déavenir

Médecin, journaliste
Journaliste scierftque resporsable de larubrique

Sant® doéun qu

Responsabl e
Responsable associati association de paients

diabétiques
Groupe 2

Les patients engagés
Responsabl e

Responsable associatif | association de  patients

myopathes
Total 4 experts
Tableau7:St ructure de | 6®chantillon retenu
Ces entretiens abordent la questiod e | 0 i ndicale andesmédiationmI® évoquent
aussi |l a n®cessit® pourconhassancgs gdui cemptesdredear s 6 a

maladie,de participer aux décisions de soins, voire pour peser sur les orientations de la

recherchannovation.

Pour recudlirlestétmdgn ages, un gui de doéent7thémaiigees a ®t ®
1 L 6 e nj erechecclee sdieatifigue médialesat perceptioparla sociéte

T Lacc s des patients ° | 6inforussati on m®di
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Les atouts etihitesdescigit s tradi ti onnels ,déinformatio
Les facteur s q uiondas relations patientmignants,]| 6 ®v o | u

1 La prise en compte des attentes des patients et de leurs représentants par les
professionnels deasté

1 L6 appr ®escoanaissasn propres et des mickompétences des patients

1 La place actuelle et future deatients dans le parcours de spans la recherche

innovation et dans la diffusion des informations.

Chacun des entretiens sediiecifs a duré entre trei g u a r re et und lietretrente. Une

fois retranscrits, ils ont été analysésnuellemensd on | e proc®d® uddanal
thématique verticale (Paillé, 199Blanchet etal., 2006). Le travail consiste a réduire le
contenu ea attribuer unelasse de phénomes par segment de text€ette analyse permet

de comprendre le cheminement du waisement des experts, de défings Ichaines de
causalit®s, déoidentifier | es cycleentetre vi e
elles. Cett exploitationdu corpus engendre de maniére induite une théorisation et une
compréhension nouveldu phénomeéne social (Paillé989) g vemmowerment 6

Dans un deuxiéme temps, une analyseontenu thématiquerizontale intesertretiens a été

appliuée par regrquement des éléments en différentes catégories descriptives et par
comparaison trangrsale A partir de @ classementl a été possible de distingudifférents

s t a d engpoweatndentet de construire un premier cadmeflétant la progressiorde

| Geqppowement» individuel”™ empbwermentollectif.

A partir de ces données, une secondede qualitative exploratoire eshenée pour

approfondir ehpwermendes qatienss etdadmpléter la connaissance du
processuglobal.
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1¢¢ Etude qualitative

exploratoire

2¢me Etyde qualitative exploratoire

Méthodes Entretiens semidlirectifs | mmer si on deduparceurs
de 21 forumeurs
Echantillon 4 experts 1 scientifique, 1 21 forumeurs
journaliste, 2 représentants
des patients
Périodede Février a mai 2015 8 mois doi mmeir si
collecte des décembre017) et 6 mois de suivi
données (janvier20187 juin 2018) soit un an et
deux moisau total
Analyse de contenu PRr i odls @dvati on ¢
Analyse thématiqueerticale [Lect ur e f | ot t ajournal
et horizortale manuells et | de bord
analyse lexicale manuelle Période de suivi des 21 forumeurs
Analyse de contenu thémtique
> verticale manuelle des message
Types forumeur par forumer

déoanal ys

effectués

> horizontale manuelle des message
marquant le pasage dou
d émpowermetra un autre

Analyse lexicale

> manuelle des messages regroupés
ni v eeampowdrident

> avec | 6utinl dédani ol
(Alceste)

Tableau 8 : Déroulement des dax collectes de données durant la thése
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2.4- Méthodolay i e adopt ®e p lbative mdnée ®aupred edes q u a
forumeursi Etude 2

Une méthode différente a été adopp@eir la seconde étude, unetmographie conduite su

une communauté de patients en liggleu d e 2 ) . D®f i ni e comme | 6ada
au contexte digital, laneto gr ap hi e a p oesmessages ettieurd idtexactiars,y s e

au sein de communautés virtuelles de comsation (Bernard, 2004Elle offre un acces
immédiatauplupr s déune communaut ®, t dujeauurosu odubvheorrt
Elle estnon intrusive et la participatiodu chercheur demeure optionnelle (Kozinet, 2006).

Pour cette étude toutesi@so nn ®es sont mf smmeuter dm, celdai dou
patients souffrant de la thyroide. Ce travail a&isémpréhensive a permis mhettre a jour le

pr oc e sngpovdmedto

LO®t ude 2 s @eustte mp®r, 0o win®et eenmp s M dempatientetum on s U |
temps de suivi dex vingt et un dbéentre e
LO®tude terrain a d®bufordn «Viare sans nhgroide mmmear S i o n
2017. L 6i n dieurle 27 fjuilled 2017asoue le pseudeempowermemnécherche»

faisant clairement apparaitta finalité de la présence surfe r u m. L 6 iemlgreer si on
(touslesweele nds) a dur ® 8 ntionade la dernipre @rgatiénde slividesb t e

21 membres, ejanvier 2018Au t ot al , | 0 ®t udei $,er8 ammi aud @i
(mai20177 décembre 2017), 6 mois deivi (janvier 2018 juin 2018) des 21 forumeurs.

Kosi net ( 2 0 héssjon cor@neerunetapptdde mde | 6ext ®rieur Vve.
aller-retour itératif qui vise a expliquer ce quiasse au sein de la commutdalans le cas

présent, | sd@augniet o0 bgsiest moa participantesans interaction directe avec le
groupe. L anmdrsion @ été légérenlerdi supérieune @ a 6 mois préconisés par

Bernard (2004).

Cetemps di mmer si on a edexplorat®n dlobateuet iftuitive@® centaines
do®changes entre f or(Bandimu99%)] lpas 6 & @ic toudedtes h &€ Oolt &
qui correspond a une étape fdmiliarisation des données @titnprégnation avec laulture

du forum, tout en grdant en tétées questions fonaaentales de laechercheDurant cette

période un journal de bord a été teou les faits saillantgtaient transcrits.

Les premiers élémarts décrits ont porté sur la forme et le mode tréstiquéier
ddencha’ rdiecossions. Pat exemple, une ogsation peut débuter par un dialogue

(question /réponse) sur un sujet donféu i s d 6 aut riensent @syponerrleurs v
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https://www.forum-thyroide.net/phpBB/profile.php?mode=viewprofile&u=28205

témoignage etfatd ®r i ver | di nt er r og at ématiguesilmiriteiausdi e v er
gudune di gr es s i oaur etpdevienne de noueeau | fib eondpcteur de la
conversation avec parfois destours au théme indi. Cette logique tres particuliere des
échanges sur le forum oblige les modérateurs a imerpeur réorganiser les ceersations

enles placantsouslbnne t h®mati que. Ainsi , guand | e s
modéragur invite les particignts a créer un nouveadu fil de discoss. Quant ~ | 6®cr
est aussi particulieree$ émoticones remplacent ksotions ressenties dans un fagace et

leur usage est parfois intensif.

La fréquence de certains sujetaussi été relevée. Laipcipale préoccupation des forumeurs

étant la vie au quotidien avec la maladie sur un tethopg, les premieres remargie
concernaient le déroulement dmirs différents parcours de patients et les faits marquants

crises traversé&e contacts avec le dgsne de santé, consultations, annone&mens,
opérations. Par exemple, une personne aardépart sur le forum podecrire sa situation et

trouver ume x pl i cati on ° ce quobelle ne comprend p
réflexive «je me demadhe, je vous demande(individu 4). Ceforumeur obtient une réponse

assez rapidement tout eympathisant avec un segeupe affinitaire et finit, pour de

multiples raisongarrester des années sur le site. Il va partager les e qui jalonnent

son quotidien, ses sentiments, ses réagltes petits et grands moments de bonheur ou de
tristesse. Ces fragments de viens commentés par le segsoupe @ par des personnes

inscrites qui prodiguent spontanément conseils, souteiss,mises en relatién

Enfin coest d Wdidenersioncled da e®l®ati ® dlea cri se san
L6i mportance sutda sant@ res forampeurs tet lécauverte de la capacité
transgressive de la communauté ont été des élén@rikmteurs. La situatioatteignait un

doubl e par gatyansie déshdoiat la douleur de certains gateen et dobéaut r e
dans la pissance subversive du groupe.

Dura n t cette observation empirique, ghnsercherc
| idformation fagmentée en milliers de conversatioBe temps a été consacré au repérage
desgrandes catégies de sujets abordés, demps forts dans le parcours g¢edients et des
expressions et formules qui les caractérisé€ette explorabn a aussi permis de se
familiariser averactlieosn smoednatl riet ®so rdubmenutr s et
connaissances transmisegs@umstruites.

Apr s ce fresmposn,doéiilmm®t ait pr® u de travaille

partir de | 6expparxt attaibolne sd e | d u npests a vieéca ulta et ctl alsi
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forumeur avec leurs messageleur numéro et leur datafin de situer les postsdans les
conversations. Dans cette configuration, unereli@it chaqueforumeuraux informations et
message le concernanOr,ma | gr ® todmude rli s apr ®si dente de t
des texes qui forment le corpus dui t e, | 6admi nesteatear hoexfu
messages au motif de la protection des donnéde & vie privée. Seloh 6 h ®b elesgeur ¢
gens qui s'inscrive sur le forum, méme s'il est "public”, n'ont pas ddteur accord pour

que leursdonnées soient exploitées etigti®e s ( m° me pour des recher
voir avec une exploitation comerciale). Or a partird u mo me n't 0% tous ni
connassance de cette démarche et signé un formulaire aataris | 6 ®t ude ,lle | eur
ndest pas p ades éxtiactions deelonné@seh asse

Pour se conformer a cette décisiorpetirsuivre tout de ménle 6 ®t u d e, i a ®t ®
Présictnte de sélectionner une trentaine de forumeurs ertifonde leur activité et dieeur

montée en compétences etehl uence sur | e forum. 1 sbagi
personnes enga®e s ou S O®t@aans euwmmy apg e ceenposermentafirndi vi d
doappr ®hender | eur bi®weplisléur insariptidsarressitesCersuivie n s e m
allaitpernret t re de comprendr e dansempgowerhenigividoels ur e |
est soutenue par la conumauté et en retour dans quelle me&lleeprofite a la communauté

en ter mes d @epoweemertdllectii. Ledaziteres retenupour sélectionneles

forumeurs interrogégtaient la récence, la fréquence et la quantit@nsk&a méthode de
segmatation de la clientéléotler, 1992):

- Récence date du dernier achat. En transposantcei t r e d a rmsommdnautéi ver s
de patiesmast dé dadatad |®dernigrecemexion

- Fréguence : le nanbre d'achats successiflurant une période donnée (semameis,
ann®e). Dans | e c as ngdérerfemombrende conienssucaegpives s a i t
depuis l'inscrigbn de la personne.

- Montant de l'achat : le montant cumulé des achats effe@ p ar | eoccartemce, nt . E
dans le cas du forum, catére consistait a prendre en compte la quantitéxde peoduit.

Les forumeurs sélectionnésprésentaient les scardes plus importantsau regard deces

crit res ” | 6 e x c eiqoue,] @mi lesl persdmes sélectianeeascpar lgp u
présidente, @taines avaient été tres impliquées pendant pluseurées puis avaient quitté

le forum du jour au lendemain.

Chaean dobéentre eux a alors re-u une caceldahde dOo:

précise gbi | s devaient r emel@ar maileou message mprivaaen ctipuladt f o
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guoi | et biernw eomprisque le chex heur sdengage a etglar ant i
confidentialité, & changer les psengimes pour rendre impossible teagabilité, a supprinte

les référencegrécises concernana personneet les lieux citésa anonymiser legerbatm

retenus. Ceuxi ne serontepris dans le rapport définitiu e s | |l es forumeurs
reconnai ssent audoirm@s 6idlus fesmi@grd tvergibnideumsera p
soumise etgibl s di sposeront al or s ledr6 commentaressCep o u r
retaurs seront intégrés dans la versitnale de lathese condi ti on qudil s ¢
dans les délaifAu total 21 forumeurs ontahné leur autorisatioftableau 9) 17 ont envoyé

leur accord par mail ou message privé. difieeurs qui avaient quitté forum ne se sont pas

opposeés atraitement de leurs données

Date Nombre | Autorisation
Individu | Sexe|d 6 i nsc Pathologie de pour analyser les
ler message messages messiges
1 H 25.3.2010 Hashimoto 5670 15janv 2018
2 F | 25.10.2011| Operation pounodules |, ;54 15janv
bénins
3 F 3.3.2015 Ablation nodule par laser] 112 18-janv
4 F 9.8.2017 Hashimoto, cacer 990 15janv
5 F 22.5.2008 Cancer thyroide 1010 17-janv
6 F 3.5.2004 Thyroidectomie 2993 27-janv
7 F 28.82012 Maladie de Basedow 2208 15janv
8 F 26.12.2008 Cance thyroide, 2 351 29janv
9 F 20.4.2007 Cancer 3203 15janv
10 F 22.4.205 Hashimoto 2279 16-janv
11 F 11.10.08 Cancer 5172 16-jarnv
12 F 16.4.2012 Cancer thyroide, 1110 16-janv
13 F 5.10.2011 Hypothyroidie 810 15janv
14 F 30.10.2009 Lobectomie 4773 15janv
15 F | 05.07.2004 Thyroidectomie, 153 27-janv
hypoparathyroidie
16 F 04.09.2017 Microcarcinome 1 369 18-janv
17 F 26.11.2007 Hypothyroidie 26 478 15janv
18 F 22.32008 Cancer thyroide 2 009 20-janv
19 F 10.9.2005 Thyroidedomie 1 852 15-janv
20 H 5.12.2005 Hashimoto 1179 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 I'anonymat a obligé a charngs pseudoymes choisis pr les forumers lors

de leur insdption en indvidu 1,2 , ¢ de mani re ~ rendr @ui MpP oS S
9). Tous les critégs éthiques définis par Kozing2002) et Convery etal. (2012) ont été
respectésCes échargs ont contribué a instauran climat de confiance entre chieeur et
forumeur s, |l es messages doaut omoissia doutiennet ®t a i
ddencouragement

Enfin, 7 | dgilegappor a éeoumid a 21 forumeurs su@iisg, soit un quart

d 6 e n Kk, miesi gaeua présidente ont ofylu dans le délai imparti. Toutes leurs corrections

ont été prises en compeéintégrésau document fial.

Bien que pénalisanten ternesde délais cette démarche transparente et éthiquéggze a

une plus grande @erture de la recherche sur la i€té. Ces précautions éthiques contribuent

a donner une autre image de la scee a la fois modeste, dépendantsden s uj et do ®t
aacessible (Pestre®011 Callon etal., 2014.

L 6 a ysedes messages

La démarck a débuté par une lectutetttante des messages de maniéere verticale, forumeur
par forumeur, au fil de leur@sence sur le forum. En moyenne oifg été actifs durant &s

et 2 mois. Le parcours des forumeurs a été sdepuis leurs premiers passjg u 6 ° l eur
interventions en tarue patients ressources et/ou modérateurs. La difficulté résidait dans le
nomlre de messages que certains avaiestgs et dont la quarditariait de 112 a 2600.
Ldéanal ys e thanatique oentitate etthorizontalemanuelles (Blanchet etal. 2006).

a permis de repéreammi tous legpostspubliés dans de multiples fils desdussion, les stades

d émpowermenfranchis parchacun dedorumeurs.Cette analyse a fourni des éléments
précieux oncernant lers motivationset leurs comportements (Bardin, 93) et permis de
comparer et dointerpr®ter | eur engagement .
L6éanal y s emanliebexatnsudielaidé a identifie les marqueurs sémantigs de ces
passagesa savoir, €s mots ou unités textiles répétés dans le corpBPesmarais et
Moscarola, 2002)Ces termes ont servi de balises pour caractériser les différents stades de
| ebnpwerment Ainsi, dans le ¥ messageles questionnements dament. Cesposts

comptent un ou priogaton. ees fes sopt@ssinnbnsbrewk @insnqueeles

«vouse . Leur pr®sence sb6est ompeéau»atdeskous» geit =  me
traduit | eempwesterdigred i dva emp@isermentcolledif. De la méme
maniere, <A mon tour» illustre le souci de régir oci t ® et | 6aptp@r t enan
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LOusagmerciéeu est aussi ri che dOo eameuresung, il estnnt |, u
marqueur de @nnaissanceQuand dmerci » estrepéré dans un message paaigorumeur

suMv, 1|1 t ®mo i glapportd aux dutbea et deeentharqueur de sa décentration

de son passage ° un tre dexiens vees das iURLe iaternes . 6 i nt
externes au forum someprésentatifs du niveau collaboratifes messages lagifs aux

attitudes, opinins, émotions (Giannelloni et Verttee 2001) etcontenant les mots témoins
doune mont ®e en feEncesoHE adhsélectiornEs neajoité descatPgeries

utilisées dans cette analyse ont été définies, en paxéat le codage effectif deodnées

(méthodea priori), en se bsant sur les résultats de [¥*Etude Par exemplele 1°" message

contenai généralement une requéte avec lestsm<probleme», «quegion», ou un point

dodi nt ermanquaattaingl mh,e r ®e dans dmeowepnemntindieidusluLes d 6

mots «trouver», «solutione et l es | iens vers de<levaienssour c
d e empdwermentollectif, productif. Cependant,ne catégorieq u i ndbavait pas ®t
la premiéreétude en tant que telle empparue durant lprocessus de dage (méthode

posteriori) , i sbagit de | a crdes @go«droite, «d@vaguer,®t al e
« citoyen». Du fait de cedéveloppement,a méthodede codageadoptée peut donétre

qualifiée dex semiformatée » (Roussel at., 2005).

Quatre grandes catégoriesrrespondant a quatrei v e a&mpowedn@&ndnt puétremisesa

jour chez les 21 forumes.

Catégorie l:entréed ans | e pempowernseatus d 6

Messages retenus e premier messagée visitaur se présente, il résume son pams et
explique les raisons de sa venue, sa maladie vient de lui étre réudém il esconfronté a
un probléne spécifiqueg u 6 i &it pas surnwnteil a pu étre heurté par des attitsdeles

pratiqgues de soins dtporte un regard critique sua maniére dont il a été pris en charge.

revient parfoissurc e g wéaapprisadu forume t gui a Enfiruil ptédisa lad e r
demande qui motive sorpost ! peut sbaginhguid@uants,y mpdd me
i nadapt ®, dounesr @xwlmpat®h ed 6 e » a mare, de rel a

m®deci nsé Islémationy son mauiétede, sa régpkba désillusion, il siste sur
| 6urgence de sa demangsla wal emtc®srie doinadeddr plag &
possible unrét  d éréflexiomrécit de soen prise avec la maladie, les autres et dade

Cette démarchactive une formede résilience En ce saes | e d ®@bpowermene | O
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identifié ici par une géte individuelled 6 i nfooetmat i | envoi sreln mes s
peut °tre associ ® ~ | 6queCyrulrikd200d)déaiimesconpne anse e d e
métamorphoseacn st r ui t e moaative la @ohéencetdu tm@ et les nouvelles

relations

Catégorie 2: inscription dans la phase communautaire deetnpowermentollectif

Messages retenus : le deuxieme message que les foruggvis ont émis et qui se plage e

général en ¥ position du fil de discussion (soit aprés la réponse recudadeart des

membres actifs)

Mi x doéappr ent i gements,ece mdssage enontreecarsment les demandeurs
apprennent des patients lesplus chevronnés (souvent des  modEreR).

Dans ce post, ef or umeur s expri ment | eétre indigidualléementu d e .
écouté, conseillés, orientés. Ces diszions leur enseignent la différence entre perception
individuelle, syndromelimique et données fournies parlelar at oi re dbéanal yse.
Leforum | eur of fr e aus s ilatidnavegdesspatientsianirant®s d 6 ° t r
mémes difficultés, duméme age, de la méme région ou au méme stade de la maladie. En

favorisant lesaffinités entre pairs, le site stimeundirectement les itiatives locales.

Catégorie 3: adhésion alaphaseax | | a b o r @&mpowesmmettdlectif 6

Messages retenus : [@emier message que les forumeurs suivis adressent sur un fil de
discussionqgqu ndéest pas c dditialeameny Ustine daplusaentandeuts imhis s ®
commencent a aider a leur todrest question delasimilai t ® dbéexp®r i ence a
personne.

A cette sélection a été rajouté le premier message ou les foruneepesiant plus du tout
débemérmes(asence detdceseert eexsclousni vementr ™ | 6al
appu).

Ce premier postalr ui st e mar q u e ssusee déceriration verdle collabonatid. ¢ e

lIs oublient leurs propres difficul® s pour ®cout gguehdadtuet d1ti s$ 0
pour se servir de | eurelleverplenouveamdemanteo mme doéun
Le message retenu dans cetéégorie est celui ou les forumeurs proposent une solution ou
renvoient sumne ressourcanterne ou externe auram. Il est le marqueuwd @ne résilience

plus affirmée(Cyrulnik, 2001,Lani-Bayle, 2014) d 6 une paisepdarsisds @ropres
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ressourcep o u r transmettre des connai sSs an cdes , ac

ressources pour se rétablir.

Catégorie 4: engagement dans une réflexion sur le systéme de santé a visée
tran sformatrice

Messages retenudes messages qui questionnensysteme de santé dans son ensemble ont
été relevés. lls portaient sur le myae de prise en compte spécifiquelaenénopause, la
pénuriede gynécologues, les modes de remboursement, les aisge entre les différents
systémes de santé francophones, duestions toujours en suspens sur Tchernobyl, sur la
pollution. Ces messag@&ontiennent les mots « citoyen greit » « civique » «xpavo i r € é
Tous les messages émis par2ddorumeurssur la crise du Lévothyra® ont été reprisEn
effet, tne atteribn toute particuliere a été accordée a ce sujet qui a occupé a lui sede prés
1 000 conversations. Ces messagegaient sur les questinements des membres quant a la
position et aux engageents de VST, sur le plan dhatique, juridique et avec lesstitutions

et le laboratoire, avec les autres associations et forums. Ihétai question des différentes
formes du combat collectifede | a mani re de | es patente®dr et

médiatiquedelagie a f ait | 6oltpues de nombreuses cr

Les messages des 21 forumeurs ont donc été classés et codés dguatreagandes
catégories ; chacunee n v oy a nt ehpwemensLeuacdrpuscdndenaitentre 24000

et 25 0@ caractéres ce qui est sséint pour procéder a une analyseicale standard avec le
logiciel Alceste (Bertrandiaset Carricano, 2006). I soutien aux analyses de contenu
thématique et lexicalede logiciel d'analyse de données textuelldseste a étéitilisé pour

e x t r a iormationlegséntiefldes messagesegroupés pacatégorie Alceste effectue une
premiere analyse détaillée ducabulaire du corpus et identifie lesymesles plus fréquers.

Puis il procéde a des découpages homogénes du gaxtéactionnements succdssiet
restitue une classificatiode ces segments en repérant les oppositions les plus fortes. Ce
procédéa fait ressortir les classes de sens pimdupar les mots et pées les plus
repr®sentatifs d u oo clgsdfisatiorallua cendrménle chr@daiéree m?°
homogéne de chag catégorieCes quatre corpuété soumis au test du Khi2 qui calcule

| 6 aiatisoentre les mots des énonams unités de contexte élémire. Il permet de

ve®ri fier so0i lenteks\aftables atrismgtd de ceatitudeonais il ne preei

pas | 6i nt ensi t @es damalyseseontt neis en @vidanced eemnicset d 6 un e
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pr ogr es semmowermat et fdit @merger lesaflt eur s explicatifs de

individuel et colletif. Le détail des résultatest présenté dans le chapitrevant.

2.5- Conclusion

Dans ce chapitre dédie@a®pi st ®mo | o g mmé&hodelogjues,lessectiors & et 2

sont consacrég au positonnement épistémologiquelLe paradigme interprétativise

correspond a la situatioet au projet de cet essai doetorAinsi le modéled 6 a n alé y s e

| 6 e x pan smpowermehgueténda produie ce travail estissude 6 i n aterder ®t

| 6 e x p ®mngulierendespatients. Quant au caractere situé durd&apinola, 2012)il est

assumeé pda reconnaissance dedabjectivité du chercheuEnfin, les relations empathiques

nouées avec lesfumeurs suiviplaident aussienfavur d o6 une r@abvisteur e i nt e
La section 2 précise aussi lenode de raisnnement retenuPour étudie le processus

d émpowermentle raisonnement gorogresé par allersretours fréquents entre le matériau
empirique recueilli et la théorié€Charreireet al., 1999) Une telk logique de découverteléve

de | 6i nfuckhveence abd

Les sections3 et 4 portent sur les méthodologies utilisédans le cadre des deux études
qualitatives a visée exploratoire. La premidrajtée ensection3, concernees entretiens
semidirectifs conduits auprés de quatrexpertsdu monde de la santfl praticien, 1
journalisteet 2 responsables associatifsjtude desetranscriptions été faite par le biais de
[Banal yse Hématigue wvettiealeu horizontale Ce travail a débouché sume

premi re constructiomr ddasnpa@rtdnt car act ®r i s a

La secondedtude qualitativeprésetée en sectiod, s b6est d®r oul ®e sur ul
sur internetlLa nehographie a été organisée en deuxmtp s , un t empmurd>di mme
sO0i mpr ®gner de | a c wfotum eten tentps de suidi paroourg@en i s at |
vingt-etun forumersd epui s | eur premier message jJjusqubd
patierts actifs ou modérateurs. Les procgdéq u | o nt aborationdde quatre grandled ® |
catégories de codageeflétant la montée erempowermentindividuel et collectif sont

répatoriés et explicitts L 6 ®t ude alectur® flaitant®, lepture oevte etantuitive

avec t enuna dadbdrd.rPuigneandyse lexicale verticale manuelle a permis un
repéragedes répétitions de mots aiéd u ni t ®s prdprex duxdigfdrente stades de

| ebnpowerment Les messages r el ewmpwermenon etenrassemifiéme ®t ¢
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en quatregrandes catégorieteu corpus af a i t | 6obj et d o umareieleanal y s
verticale ethorizontale Enfin une analyse lexicale stamdd | 0 alogitiel Alckste a été
appliguée a chacune de ces catégaiesde vérifier leur caractere homogeiCe traitement
a fait ressortir les principales classes de senpermis deconstater des différencestables
entre le modele déterminér$ de la premiere étude et celui révélé par la secddes.
différencesfont 6 obj et doéune papittess@Evart onsacerk réesdl@mtadelal e ¢ h

recherche
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Chapitre 3 : Les résultatsdes deux études qualitatives
exploratoires

Les méthodologies des études de terraimt été détaillées dara partie précédente. Ce

troisieme bapitree st d ® dljyiseRdes résliltdta n a

La premiéresection consacréeaux résultats dela premiére étde qualitative a visée
exploratore conduite auprées des quatre expeatsorde les question®da s y m®t rvoire du p
et du savoirentre experts etrpfanes et caractérisad x@ertise expérientielleles patients

(Akrich et al., 2012) Elle pose leggranded i gnes d 0 u nsurdagprdgressiorpder t an't
| ednpowermengt sur ses dimensions collectiv€es réflexionconstituentia basethéorique

del Hude 2

La section suivate porte sures résultats de la seconde étude qualéaElle a pour objeta

compr ®h e n smpaovermehttespd 0i ent s ~ travers | 0®t ude d
Cettenetnographi@estme n ® e aupr s de 2 Hepersonmbsrseuffrangda un f or
thyroide. Elleéclaire sur les motivations desipag nt s q u i S une démaaichee n t d e
d'empowermentElle identifie lescriteres facilitant lgpassage d'uempowermenindividuel a
unempwermencollectif.Ld6 anal yse@ o af fien ensdelapremiare@tide lettda t

définir les trois paliersdde lempowermentollectif a savoir, communautaire, collabadfaéet

sociéal.

3.1- Premiere étude qualitative menée aupres de quatre experts

Les quatre entretiens ont fourmeicompréhension des difénts points de vue des sachants

(un scientifique et i journaliste) et des profas initiés(deuxr e s p o n s aobidtiensde d 6 a s
patient. lls ont permis de cerner les besoeiscapacitéslespat i ent s et dobéapepr
strat@iesd émpowermend) u 6dédlogent individuellement et collectivement pour esqire

en main leur destin dividuel et transformela recherbe médicale, les parcours de soinket

systéme de santé

3.1.1- Les besoins non safaits des patients

Du fait de lachronicité de somffection, le patient subit non seulement le poids du traitéme
mais aussi les contraisteque la maladie fait pessur sa vie de tous les jours et sur ses
projets. Ses besoins en information ne setdéint pas a la connaissance de sdaiie ou des

traitements, mais aussi des regles qui régissent son nouveau.rSondéente est globale
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U Appréhender la vie avec laaladie: « Le métier de patient nous est tombé dessuseon

| 6a pas cHaugi .gudodc m°Ime qgvairbassumemnce @ier » ai d e

(responsable associatif2 ) . Mai s | 0 a cocpoonspRa gnndeensetncOpeapst a d a
déavoir v saniglobale de lalvie devla personfeé JAuj our dé hui , on

encore beaucoup tropentré sur le soin et non pas s $anté( é.)Les dtitudes
médicales qui disent @n traite le diabéte : mais non monsieur, vouse traitez pas le
diabéte, vous tra¢ z une personne qgui est at»t ei nt e

(responsable assotifa- 1).

0 Ajuster | 6 o def vie edes gatign fait wytee la différence le responsable
associatif- 2 insiste sur le fait quée pat e nt a besetion @paesalad GBS
exhaustif «L @tlas est exhaustif, ivous donne | doematoresmé GRS des
adapte les infor@tions a votre sitation et si vous ne suivez psss recommandatioris
parceqd i | y a eu daBss/otre éxiatengeeounmigLe sotralprojet évolue,
le GPS réussit a faire une nouvelle synthese et a seammgdirer pour trouver une voie
alternative qui va reméte le malade sur la bonne rouse

De plus, lespatients attedent des médecins une co®gre nsi on doessembl e

problemesceux directement induits par la maladie et ceux qui relévent des censégqude

la maladie sur leur vie. lsemalades chronigs souhaitent que les praticiens réajustent les

traitements erfonction de leurs parcourst projets personneldls attendent beaucoup du

progrés médicamais ils constatent que la science, axée swréal or i sati on de | i

repod © d O aancksguetesleursi g e

Les scientifiguessont préoccupéspar la t ans mi ssi on s arkermardtdes mat i o

innovations. « Je vois beaucoup de retours de malades qui me disemn médecin ne m'a

jamais expliquée . Or c e t ricn\es indispeddBeepaup éviter quéx les gens

racontent des anerieg se «assent peups ou «suivent mal les prescriptions> a dé&laré

| 6 expert .lslc isebdnales messageesue le progres médical passal a cause de

leur complexité mig aussi du faitel 6i sol ement de | a science et

certains chercheurs.

Le confnement de la science auniuver s déiniti®s a ®l oign® |

société civile «é la connaisance scientifique se dégrade daassbciété parce don ne

sait pas la... la rendre simmpe | ¥ a ptu® assez dsciences dans la sociééé Je ne

comprendgpas gu'oren soit arrivé la, c'est un désastre de communicati¢scientifique).
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Parailleurs | e di scour s plusleeénieirefgat, guucentraird) il anlaspéila e
place a une méfiance« cd & compliqué puisqu'évidemmtg avec le Médiator, etcy'a du

chemin a faire> (scientifique).

D6 aut ren matiare de recherche, aé @st importandu point de vue ek patients e

| eStpas forcément pour les médecins. La mobilisation des matamhdse le VIH a montré

leur capacité anfluer surlesaxes de recherche« les patients ont orienté les recherches que

ce soit au niveauniversitaire, académique, ou biensd@dustriels, vesdes médicaments qui
avaientlemoinsd 6 e f f et b e 5 » (o@rpalisten b

Ainsi, les prioritéglesscientifiques ne répondent pasujoursaux attentes tres concretes des
patients.Pour audnt, le public ne saurait se dispensle suivre le progras de participera
sesgrands débats car les avancéedésormais les disruptionsconfigurent sans ceskss
modHlités deson existencea un rythme plus soutenu que jamais

Certainesassociabns vont alors chercher a invediér champ de la recherelet quelques
unesvont réussir ce challengmur, a leutour, faire bouger les liggs

Concer nant Iinfermatibniscentifiquetraitbe parladpresse, le journdisteart

des cotraintes des médias et explique puoi la demande des peits ne peut étre
entierement satisfaité.e journalisteest confronté a un tripleédi : le premierrendre compte

del 6 e n sduprbgrés scientifique dans toute sa diversgitih ne peut pasusvre tout le

secteur  C 0 e s B, vausrsane? Ise seond, exercer une vigilance pour rester objectif
«Alari gueur g®n®ral ddguodbn, s epeuteye eacore imeetitat t e n |
peu plus forte pour ne pas se faire simplement méarijpw servir danarchepiedsimplemat

a des entreprises.@¢ on a Vvrai ment un peu, edigsuodbnosn
voudrait nous comminuer ». Et enfin ilest amené aatisfaire un large lectorat aux positions
antagonistes « en gros on a le, uprofil trés confiant dans le progse¢ et un profil qui se

méf i e beaucoup des i nnov asesduerd danskeés zgnesime ( €)
tranchées, qui est de suiyrd e mani re di sons non ®moti onne
effectivement constie le gros des lecteurs. Mais daftes réactions de ceuxuq se

manifestent, on voit évidemment émerger ces deas tie profils.

Pour résura r , l a di f f u sscemifiqueesouffréde pldsieursmeaux,do clivage
entre la science etlas@ct ® q u i sbest aquedepasser@lesdatesideux t du
uni vers et de | 6hypersp®@ci al icseastel l@ pesteddec | leas |

confiance dandes discoursdes experts due aux crises sanitaires. La diffusion de la

connaissace se heurte également amoyenslimités de la presse. En, le relais de
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| 6i nf ormati on e x pparlds exsuffisarices degaiiss propeesngux soihs®

guBiblagi sse du col l-pguieest ngul derl| n®@®decamni on
3.1.2 Les insuffisances de la formation mdicale continueet de | 6 ®duc a
thérapeutique

Les patients engagés, krierifique et le journaliste g#orent la méconnaissanades

sp®ci alistes et des g®n®r alistes. iBadiam r Sui
déontologique et lIégale dé $ n s ¢ r inedémactlee mesformation continue. Or, ils ont du

mal asuividac our s e du ppliqueralews patientsy'a pleid ée médecins qui

nema”  trisent pas bien | e gleformation Ydastmédecins et@des) Y
pharmacien$ » (sdentifique). Le scientifique interrog& i t e | e t ®npatierden age ¢
«mais c'est absament terrible, (..), ils(les médecinshous parlent de trucs, ils ¥
comprennent riem. Pour le journalisteui est aussi praticier la bonne éaction pour un

mélecinc e npbaesstde se pl ai ndir e},s0 adiaechen edde s editr €
mettre “"y§arweguthm¢seé) qui sbappelle | a formati on
innovation thérapeujue , epénse quodi u m@Eac ipoatd & Ppasr e
simpl ement attendr e cpnotd@e e prodeipvie@sik@xpligaendn du f
quoi il cansiste et ses avantages/inconvénients. En général ce sont plutdt les avantages qui
sontprésentés (journalistg.

Ce congat interroge ls modalités de mise a jour des connaissances des généralistes et
spécialistes. Des lacunesns aussi pointées dan®diucation thérapeutique des patiehtss
programmes doé®ducat intoen géhéhalRgueatis, guatreqooggioura.e  d u r
Or les patients attendent un accompagnement sur le long terceegi€ nous disons nous,

cOoe®et | g®ducat iuecre trgasowdamedewdlo. Ges 6 apprend pas u
et ca reste toute la vie (responsable associatif 1). Ces pobgrammes appome les
connaissances biomédicglesmaisc e n o6 e st op(egponsabld assocsani?).tles

sessions sontriitées dans le temps. Hlee couviretpas | 6 ensembl e des pr
patient, en expérience individuelle, son pebjde développrent et la maniere de dépasser

les répercussions psychosociales th maladie. Enfin,ces prg r a mme s do®duca
thémpeutiquefonctionnent trop a sens uniguesans avoir un retour sur les besoins resgsent

par | es pat i enttcs que le onédentpensei étreplore poer rie patient, ¢a

marchera jamais, ¢a écherta a un moment donné pargeu 6 i | y aumes(des di s
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Donci | faut certainement un retours désa|usticen
d 6 a m®I i raiteneents dorersdisgose» (journaliste)

Les carences en formation médicalentinue eten éducation thépeutique créent une
insaisfaction et une frustration chez les patients. lls attendent des médecins unerejipméhe

globale de leurs problémes,usedirectementriduits par la maladie et ceux qui relévent des
conséquences dea Imaladie sur leur vie. Orlsi constatent a leurslépens que cette
compréhension fait défaut Quand vous étes habitué a étre face a defepsionnels qui ne
connaissent pata maladie, queous avez besoin doexpliquer |
expliquer la maladie, vous allezhce r c her | & {(resdormsable adsaciatif?). «Le

nombre de fois ol on me dite m®d e ci n peideeqaetje ly pasle, il c@mprend

rien ( €3 (reponsable associatif 1). Les patientschroniques se heurtent>alimites dces

dispositifs d@loyés a leur attentiohe r egar d critique québéils por
et | eur vol aopaur®alliérecertaires lacunesadystbrectionnemeis motivent

leur engagement au sein de leurs associagbrisus efforts pour élaborer lens propres

solutions

A partir de cette étude qualitativene liste des besoins insuffisamment ou non satsfis

patientset de leurs capaciénsuffisammenbu non prises en compéegété dressée

V Les patiens aspiret a des échanges plus compleasec les praticiers , ilgq u 0
considérat, non pas seulement leur maladie, mais tistenceavec la maladie.
Co6 e-&dire, la maniere dont elleansforme leur &, leursprojets leurs relations aux
autres.Les patients aimaient étre avisgen amont ds conséquences de la et et
de son traitement sur leqruot i di en, sur | eur Lespatrents | e, S
attendent des réponses mensaliséesdapées a leursituation

V Les patients chroniques ont des demang@ésiiques en matierdéaccanpagnenent
et de soutierOrl 6 ®d uc at i o nn 6tahp®roar pt eeupayicig@luen ap p u i

V Les patientsont en capzté de suivre leprogrés de la sencemaisils congatent que
les médiateurs habituels, médecins et journalistes leurs limites et leurpropres
contraintes. Lesmédecins manquent ewn® me s d o6 isnduonrbmoantti opas
suffisamment de temps pola transmettre Les journalistes ne peent traiter la
mas e des donn®edfafdedcontrantes defesupporte n t
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V Les représentasitdes patientdisposendd une vaste exp®rience
et cellede leurs pais, de connaissancest de compétences spécifiques etedtitre,

veulent étrereconnus et associés en tant gaeies prenante dansla recherche, dans

d e

les avanées thérapeutiques,ddbsor gani sat i on ud@aluatomsi ns et

V Les patientsrencontrent desbstates pour accéder | 6i n fpertment auxo n
soins spécialisés, aux innovatioms construisent leurs propresac ui t s doi nf
et pkidise.x

V Pour amélioreteur situation, les patients sont a méme de concevoir des réponses et

or

des solutions iNlmv ant es en s O6appresyrassaurcesuode cel eur s

concevoir de nouveaux dispositifs avec des acteursexter

Afin de ne pas subiles carences du systenles patientsdemandent &tre parties

prenantes dans la recherche, dans les avancée®r apeut i ques, dedans

soins et dasles évaluationsEt par ce quoéi | @mst qdonedetrodeci | e d
d a nwgericedde la maladigsme t t ent en 1 usolut®nsdt eonstrussenpr o pr €
une autreapproche de la madlie. Leur discours sur cet engageme d 0 a bidueld i ndi
puis collectif a été analysé atdonné lieu a la conceptin ddun parc®urs e

étapes queconstitudep r o ¢ e sngppowermend

313 Le pr ocampevarsienttlaboré suite a la ¥ étude qualtative
exploratoire

Une descriptin  d e gagknd@est rindividuel et collectif des patients dans un processus
d émpovermenta étéélaboréesuite” | 6 a n a lretieng d sgiensfique, mu journaliste et
despatients engagés. Généraire structuré emuatre étapesnarque leur gaienautonomie

en compétence, en influend@assemblant leur énergie et leur ingghce collectiveils se
sort émancigs des catraintesliées a la maladie en devenarincepteurs de services
d 6 ac comp a gorcréateesn te, solutions innovantes, financeurde rechrche,
producteurs de biomédicaments, parties prenantes incontourdabiteché de la santé.

Leur empowerments Otessucturé en grands paliers capacitaires collectif, collaboratif,
productif. Leur caracterghasique a facilité leur transpositi en unprocessus. Ici le
processus est défini commai«n ¢ o mp | e x euvadt @teemultiples mtsenofvé@trées
gue pedenit par | S(hecMoigne,1999)®sul t ant e
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Les quatre stademrticulés autour deeuf étapesd u  p r o cemwemnsenindivdduel et

collectif peuvent étre précises

1°" stade : empowermentindividuel - Le refus de la résigmt i on ettionl 6i mpl
personnell e dans une qu°te doéinformation

1. Découverte de la maladie et des limitesde b f f re de soi ns
Le patient confie ®®maux &ses pr oc hes, " son m®deci n. Quan
sont inconplétes ou inadéquates, ilseent une doubleUstration. Non seulement il subit sa
maladie mais aussi les limites du savoir médical et disteme de santé
«j6 a i v i § e g aldihgper jd me soigne tout sgulé » (responsable associafifl).

«On voi't gue t(irdpprtant pourdsu i p aGtiacint s no®t ai t pas
départ inscrit sur la liste de ce qui était importgrour les médecins, notamment |&ets
semndaires de certains des médicaments employ@surnaliste)

2. Refusde la résignation et engageentdansunequéd 6 i nf or mat i on
«Quand vous avez besoin (é) de voueachef ai r e
Il 6i nf o» (esgonsableassociafi i 1) mais pas forcément auprés des chercheurs
difficilement accessitlds au commun des maladdse scientifique démre que la science se
soit éloignée du public« un scientifique, un médecin qui va nous pade ses recherches,
on va rien comrendre» (scientifique- 1 ) . Et dans | e m° mealuitae mps,
donné de l'argent« pour faire de la recherche ye et dure, et pas forcémenmour
communiquer. Je pense quentest pas notre job de f& ca».

Le patientse rend sur des i t e srmadich isamt®, garcourt les rubriques santé des grands
médias ou dejournaux spécialiséMais la presse, trés salltée, ne peut assurer e suivi
spécifique» (journaliste). Le patienapprend beaucoupar lurméme. Cette «entrée en
conraissance maqu e | e pr e nempowermenthe patiantpedténsuite chois de

poursuivreplus avansa quéte ed diler ala rencontre de communautéspiers Il découvre

alors le travail de vulgarisatiortali® par les associations | | & 18 faig desoutilg de
connaissance do6expl i cat b @espondadd adsaiatimd).|Lepditiere entre en
relatondrect e par message Vvirtuel ou .rUeeraatiomt r e p |

suivie se noue.
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2¢mestade: empowermencollectif-L6i nscri pti on dadéewp®rcemmes
déint ®r °ts

3. Echange avec une communautée patients
L émpowementdépasse le stadedividuel dés lors que le patient adhé&e@ine communauté
et seremnnaten t ant g ue meunibauteurd dn@ méme gauseLa pouvel
inscrit assume son statut de patientachque. Il interroge la sficture pour trouver de
réponses a ses probléemesedtalors mis en relation avec des patients plus chevranihés
d®couvre | 6ortyea les dégtionsaépartansentales etdes réseaux et groupes
de travail. Il ecoit un soutien individuadg des conseils persnalisés dispensdmr degairs
qui partagent les mémes valeurs et qui sont passéssparélmespreuves.« Quandon est
corfronté alamladi e chronique ®volutive, cthwwant un b
monde complétementifférent. Et vivre das ce nouveau monde, vivre avec ces nouvelles
contraintes, ce nodesxstutpasdi qpebygusercoE€ée gtu
sbapdhredest quel que o [lTespeprsablg associdif®lac compagne

4. Apprentissage parles pairs et par la brmation
Le patientest invité aux réunions, aux temps falt® | 6 a s s oasseralteigénérale, s o n
sesjournées thématias, ses rencotres organiséeavecles médecins)es chercheurs efes
maladesll va trouver des acteursigu v ont | 6 eomprende, a mienxiaferanteses
problémes, a prendre les décisions les plus adaptéss situation.« On voit bien que
beawu coup idtbiaosnssocessai ent doéTuvrer " sides visib
médicaments, sides avé@e s o nt |sdi importantque eetté inf@mation circule et
ne soit pas cantonnée aux personnesqeéiwit dans | es grcapudseée vi |l | e
connu, diffusé et que les bénéfices soient partagés par tostgeisonnes concernées
(journaliste.
Entre le ptient et sa communauté de pairs nait un sentiment de confiance, de respect et de
solidarié. «Et on voit bien cette confiagda et cetteemp at hi e (é) cbéest un
peut avoir entre personnes ayjaune infortune de vi&€t on se comprend (respnsable
associatifi 1).

5. Investissement dans des actions militantes
Travail sur sciméne et sur | e moenmbwermelEmacpe |@ gatestpars d 6
| acqui sition de c dransfarines le mondegadiqueechacun pussseya u s s i

vivr e 7 | 6®glaés despra®@gdemrtsants des patinedut s ont
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systéme de santé«:les assaations de mkades qui sont la en permanence pour titiller, pour
pousser, pour wntrer, pour demander »dgonsable associatif2).

A son tour, & patientg U | a b®n®f i ci ® du apporteitsa @inbutidned | 6 as s
| 6T uvre de .llantreabrsnmd a & s t @apoweimansokabodatf.

3¢mestade- empowementcollaboratif 1 des progammes qui font la différence
Loassociation identifie |l es besolenssvoissuri nf or
son site et dans selocumentatins ®cr i tes. En c¢cr ®ant ses propr
lesfaiblesses repérées ddagransmission des ooaissancesCes acti ons sont |
investissement collaboratif r ® s u Indagementdva@onthiré des membres qavaillent
pour le bien de la communauté. Ces dynamiques expriment une capadié@assesa
situation persnnelle

6. Participation a un groupe spécialisé
Le patient utilise | es r eiségalamerntleest adaefoisl 6 as s ¢
récefeur, collecer-d ocument al i ste et ®metteurivelo® connze
qui contribue a régérer sans cesse lewagirs et soutiensis a dispositionll peut intervenir
seul ou rejoindre un groupe paurivre des dossiers a plusieurs.

7. Affirmation e n tant que patient ressource
Concernant la recherchle,6 a s s dnwiie B¢ patemts qui lsouhaitent suivre k progres
médical au plus pred.e scientifique est favorable a cette ouvertusesur le fond je suis
completement d'accordvac les assaations de malades. Je pense qu'on ferait mieux de les
associefrena mont ( €) s quion de pose (sgamtdice).ill existe par exemple
des gr oup guwa sdsdu rne nétr °u rsealité seientifique, échangent laldaes t
innovatons, visitent des laboratoires, rédigent des syntheses et leméident aux autres
maladesp o u r restedtiifbrmés Cette montée en connaissance et en compétences est
reconnue par le journalistex dans les milieux associatifé €,)les gens ont ayuis des
compétences, des connaissances, et effectivement,gepenst 6 i | y arslecoup a v au
d 6 ® ¢ ceugtiedes principaux intéresseés ont a dire, pour des directions de reclerche
patient finit par acquérir une conna@sce de la madie bien meilleure que celle de la
majorité des professionnelsdea nt ® qu 6 i |i. E§ pas simpleraeate la \deeavet u
la maladie, mais aussi pour un grand nombre, une meilleure connaissaace sci f ixque ( é

(responsable assotifa 2).
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Cefai sant , | 6 a s svisioni«gdtients n dedafrdcleen enegsia ndest pas
soi.«Lbobjectpasnde faire de belles publicati o
pour guérir» (responsable associatif2). «On voitque caneague aucun m®deci
déavoir des pat i endassumgangres,mui om,meiscutenti asec guar ol e
(é ). On construit de la confiance en impliquant les ge(isurnaliste)

Co n c er nampagneméngqurcpallier les lacureidentifiées | aSsociationcompense
parsonréseadocal ou par la créatiode professionnels référents garcours de santésibnt

pour mi ssi oempodedinzepi@spatientsk ad cas par cas en fonction dessbins

des personnes @ moment doné» (responale associatif 2). «Les patients peuvent aussi

suivre des progg mme s d 6 accomp ag ncenmpkmentaireg e sess®ns
dé®ducati on tpgragmmanesonttdispgnsés par e mtients etptrmeés, y

compr i s 7 hérdp@utiques(gedponsable associatif).

Le conseil, | e 1© o deenpaledmgents tarpésonrreuEn @dswant ces

services] 6association se positionne comme un nou

4%me stade empowermenproductif - A la conquéte di marché
Les associations militent pour que les patients soientor@ n u s en tanst guao
dispositifs qui lesconcernent. Par exemple, concernant les médicaments, les patients
sdesti ment noc pam part testeleus efficience aqi releve detests cliniques
conduits dans | e c adr ,aaislednenganomiedtaillefacilité foer a c a d G
le coumr é )leurscontraintes de prise, Ues effets secondaires. Les patients estiment ainsi
quo i | | eur r evi egon cladectrahspasent® v al uer de f

8. Evaluation des services et produits
Les patierd ont conscience des enjelinanciers autour dealir pathologie « ce produit est
peutétre bien, mais comme noumnel 6 a pasnemnes$s ®a winen ddmand®,
rien ({ié)b Ite cbest responsabée iassaniatifl)ceh il® vellent&tre
partie prenate de ce march®étemi n®s, | es patients ont aussi
partenaires a part entieresdehercheurs dans la production @amaissancest comme des
acteurs majeurs de la thérapie génique sur le marchadiah «Nous soutenons
financierementp | us tdrébaumteai ne dbéessai s sur | 6 homme.
progressive de ces travauk,e s essai s s ur ohdasthaoivese le fait que, c on c |

aujourdoéhui pour ¢ onteket@dhboester, ilétadea s arr e agadace
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plus loin ( é dn a ouvert en 2015 une usine de production de médicaments de thérapie
génique, qui est la plus importante au nute® » (resporseble associatif 2).

9. Conception de s ouUnuécosystane paumam @ssadat es et
gouvernance
Dansleslivinglabs ces | aboratoires doéun nouveau styl

fin des processus de création, derigation etde diffusion. Il recueille et synthétise les

besoins prioritairesalses pairs, réfléchit a deuvelles idées, imagg de nouveaux concepts

et | es met au point avec | patEentsdvelonties, gollicitee e n a i
lesindustrielsetagrée les innovations.

Les patients ontméme investi les biomédaments car les laboratare n 6 ®t ai ent

intéressés. «si |l i ndustrie néy va pas, c' est qgu' il
rentable. Maintenant, ca ne veut pasedgu'il ne aut pas le faire» (scientifiqug. Les patients

| 6 on foatiacquis unk £xpertise scidigue et méme réusseldéfi de produire les

premiers biomédicaments pour traiter les maladies neuromusculélresexploit qui
sObappar emseadepouvsiune pr

Voi ci une trentaine doéanniéhdaseauh médecipquitsite nt s i
tout . A ydamsue chd deucertaines maladies chroniques, il arrive que le patient
supplante le méde dans la connaissance de sa patjie. Le mahde possede un savpir
initialement acquis par lunéme, seul, a avers son expérience de laladie et sa quéte

peso nnel | e ddDrecoeiflliesr soranternet mdans les journauxPuis sa démarche

rejoint une dynamiqueollective La relation de sim devient de moins en moins asymétrique.

Le patients 6 a psgururnie eommunauté deairsalaqi e | | e i | Ce groupethtervienti f i e .
pour le soutenir au quotidien, partager son histdiré a i thieerfront, a devenir plus
autonome eh adopter desomportements qui amélioreaiqualité de vie Ces communautés
interviennentaussipour concewir ou caconcevoirdes solutionsqui répondent aukesoins

des patientsnsuffisammentpris en compte. En capitsant autour des ressources de ses
membres (comassances, compétences, énergies, temps) et en construisaritedeadzsptéees

a partir de lars expériencesdlacsiationremplit une missionde at a | ympewermerd 6

25| gsAociatiorFrancaise contre ledyopathies (AFMa ®cr it pl usi e u rlesmégeairpeElle de | 6 h
a mis au point lepremieres cartes du génome humain en 1992. Le Généthon, cté® pa- M ¢ laberatbire |

pionnier de la theéapie génique pour les maladies rares. |l est pionnier de la thérapie génique, depuis 1997 et s'est
engagé dam la bioproduction depuis 2006. Sgsmaines thérapeutiques sont les maladies neuromusculaires,
déficdences, immuitaires, maladies du sang, maksldu foie. Il emploie 180 scientifiques et experts
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La premiere étude exploratoie6 ac h v e av e de 9é¢aa pnei ssrpdvermdntoo u r

organisées equatre phases, donttros t ~ v e rempwerinenbollectif (Figureb).

I-iIndividuel

1- Découvre la maladie et... les limites de l'offre de soins

2- Refuse de se résigner et s’engage dans une quéte d’information

IV-Productif

8- Evalue des services et produits

I-Collectif

3- Echange avec une communauté de patients
9- Congoit des solutions innovantes et
un écosystéme pour en assurer la
gouvernance

4- Apprend de ses pairs et par la formation

5- Prend part a des actions militantes

iI1-Collaboratif

6- Participe 3 un groupe spécialisé
7- S’affirme en tant que patient ressource ou expert
Figure 5: L émpavermentdu patient, un processus en 4 temps et 9 étapes

Ce travail a f Widatton dn Gaonbxpage 238Mieux ecomprendre €
pr oc e £mpovwermednfu patient» (Fayn etal., 2017 )e.detdilé leg différents
stades du cheminementisra jour dans le cadre de cette étude.
Pour affiner ce processus et vérifier les palasprogression identifiés, une sederétude
qualtative exploratoire a été menée dont les résultats sont exposda daction suivante.
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32 Deuxieme étud qual i tative exploratoire mer
netnographie

La proposition théorigel élaborée a partir de la premietade qualitate a fourni un cadre
particulierement utile lors defifférentes &apes de la netnographieag o i r | doobseryv
sélection des données, leur classification et leur analyse. Ce tranvgilémentaire permis

de définir un nouveau modéte 6 a n au py ® € e sesnposverntedtCette représentation

met en évidence denvergences et des évolutiavede modéleinitial. L 6 ® trénlisée

aupres du forum ¥ivre sans thyroide révele aussi les déterminanndividuelset collectifs

qui faclitentlepasagye d 6 un empoweenant da autre. L6eastsembl e

présenté danessectbns suivants.

3.2.1: L dmpowermenindividuel

L émpowerment ndi vi duel d®but e av auwla petsdnmerlance uriept i or
recherche par mieux conaitre et comprendre sa pathologie. Qdialie arrive sur le forum

« Vivre sans thyroide, ellepasse souvent un cairt temps a lire les messages sans en écrire.
Comme | dacc s au spiatse oebslti gl®Rielkllaemdoisaididmedi cr 6 a st
cette procédure que si elle désire envoyer un mesBa@yea b o retdait, ella décide un jou

de franchirlepastpar | © m°me se reconna’t membre doéui
les regles de fonicnnement du forum, a savoir, preadm surnomgonner son adresse mail,

entrer un mot de passe, choisir un avétaroption) et enfin se préster brievemersgi elele

souhaiteElle passe alors du statut ldeker ou looker (lecteur qui ne contribueag au forum)

a celui deposterou pcsteur. llexste un temps de | atence entre
messageAinsi, sur les 21 personnasiivies, 4 ont posténumessage le jour méme, dans ce

cas | a demande a un c ar aersonnesontgpubliéregreremier o u
mesage entre & 35 jours apres leur inscriptigda moyenne se situant a 8,2biis. Pour une
personnece celai a été de 33 mois« Je vous lis depuis plusieurs mois, je me lance pour
chercher une aide d'informatioms(individu 18).Ce d®I ai Imomda e ss¢ dgpuads a
poster un message.

Le premier me s s agcanost fli € i pihmmeeesd EhsEevénan® e
forumeur, le patient rejoint un collectif qui a su construire une connaissance collaborative
(Wentzer efal., 2013) a partir de nliers de coners at i on s . (I va prendre

communautaire.
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Sa démahe est en général motivéarpun questionnemenbigcernant un symptéme, un
nouveau traitemen tLe forumeur préd wdmpsade réftexdoa avantnaen .

le rédige s aufun stbedoian | mp®r at i f doai d’emeswage s 61 |
apporte une explication « bonjour, depuis gelques jours je parcours ce forum a la
recherche d'infos mais sans vraiment trouver quelghose d'approchamt(individu 13. Ce
premierpostsi gne | 6engagement du pati enssoufftimns | a

ddoune muaoiderthe.e t h

LOengentgem

Défini comme un processus psychologiqgue comprenant des aspects cognitifs et émotionnels
(Bowden, 2009), il die naragisteemeninde la de@andetda patient a la
communauté de pairs \vre sans thyroide . Lritauten $eedétache dé e mpr i se du
systéeme de samll sort de la simple transactigi'an Doorn efal., 2010,Vivek etal., 2012)

a savoir la condtation médcde, ou de son bilan sanguin confié a un laboratoire. Ces
prestatims ne lui ayant pas appoitéd a m® | i o r exlairagesattemdus, il poste sur le

forum les questions qui le taraudent et partage s&scpupationsPour ne plus subir la
maladie, lepat i ent part 7 l a qgu°te doi mfilentrmant i ons
interactonavec dbéawtres patient

Juste aprés avoir ditBonjour», la personne résume sa situation (souvent complexeler

des aspects de son intimitédet sa diffculté a vivre avec la maladie en livrant une mini
biographie de soparcours de soin&lle détdlle ses troubles, s&¢e ®s ul t at s dbéanal
prochains rendexous de santé«je sors de mon RDV cheztleubib et suis completement
débousskge » (individu 2), «Je me sens hyper mal, opprességndividu 3), «je me sws
longuement battue contraiglque chose d'invigle » (individul5) «Je ne sais plus quoi faire

» (individu 3), «J'ai soigné un Basedow sez séverd € )et mes derniéres anales
confirmen qu'un processus peu catholique se met en pldicalividu 7).

Laut eur cst enngétes de agudion et deonseils face a des symptdémes ou une
situation qui lui échappe « On vient de me découvriune thyroidite lymphocytaire
chronque, maisgec | a TSH dan s(ndieidul®.or mes ( é)

Ensuite vient laguestion, parfois plusieurs. Upeu comme si la demde était émise a voix

haute: « Pourquoi c'est plus facile de se faire prescrire desgd® du Levothyrox@ Quelle

est I'expication médtale ? Trop cher, trop compliqué ???? Pourquoi attendre de sorsr de

normes ? Et ramasser legms a la petite cudre ?» (individu 12) « ( é Lette question, je
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me la pose, je vous la posdindividu 10) Les personnes recherchent des ieafibns des

avis éclairants qui les aideeai a décrypter leurs symptomesrtages avancent des pistes
hyperplasies, ad®pathies ou nodule® Cb e qubi la difféerence entre ces 3 tru@»

(individu 9), «Je vas une diminution de cette glandeoed que le ommentaire de
I'échographiste note une augmentation de volumg &merci d'éclairer ma lanterne

(individu 13) «Je me demandais si ¢a ne pouvait pas étre lié au fait de ne plus avoir de
thyroide ? » (individu 16) «Le sujet de la températel corporele me titille beaucoup

(individu 20).

Des internautes sont en quéde conseils avant de débutane nouvelle thérag ou

aimeraient échanger avec des personnesaquiconfrontées auxémes troubles ou sgint

le méme traitement. Elles ventesavoir sielles sont vraiment seules a ressentir certains maux

ou si p@Ekdanes éppueventles mém di f f i esudle ddis faiep wrée eurd

d'iode» (individu 5), « Jai une thyreoctomie totale, j'aimas avoir des témoignages de
persomes qui assdent euthyral+Levothyrox® (individu 15), «Quelgu'un a 4l vécu la

méme chos@ merci d'avane de tout commenta&» (individu 6). La prise de parole est aussi

d®t er mi n®e par | 6 i nmaladie®du gar tuee o®@onmahca gamblen de |
inadapée: «Je ren crois pas mes oreilles, qu'il se pourrgitie jedoive repasser a la

chirurgie» (i ndi v i d ures TetHerchenD @&ant tout une écoute et un soutien ou
simplement remercient les créateetscontributeurs du forum« Voila, je n'avaispas de
guestion particuli re, ( é )de tous vos cojnreentairasmat  pr er
de me sentir moinseule» (individu 12), «Voila plus d'un mois que j'ai découvert ce forum

sans jamais laser de messages. Je profite de getigersairepour vous remercier tous. Je

me fais opérer mercredi prochain(indvidu 19).

Ces premiers meages ont été rasserdbl et codi fi ®s au sein doéun
parle logiciel Alceste. Le nuage de rsoqui a été produit donne un aperme leur cotenu.

La taille des mots est p r o ¢gedeurs leronmegigurele)e  au n
L6 ®p i c e nt reforrdeas eshfaira>g lee verbe est associé aux différentes maladies de

la thyroide etraduit a la fois la préoccupation jeare «quefare?eé mai s aussi | O
de trouver une solution. Le poinbrmmun a ces messages estlal ont ® dridver@i r p oL

mieux gérer la maladie, ses effets et ses traitements.
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Figure 6: Nuage demotsr ®s ul t ant de de$lemns mdages digésepariles al e
21 forumeurs
Les forumeurs interrogent la pi@ence du traitement, lelcarts de leurs exame avec les
normes. lls sont trés préoccupés par les symptdmes étranges et protéiformatades de
la thyroide et du tempgue prendrde retour a un état plus noainlls se tournent vers le
forum pourmi e ux ¢ o mp r eressentent. Itest gg) tuid bypeglty@idie de délais
de rendez o u s , de m®di cament s raitechénis,realcpup ecnstateMla | g r
| 6gaagation ddeur état de santé et de ce fait, perdent confiance dans le caffmmhgui ne
leur propose @s de médication etface.Sur le forum, leurs messages disent la peur, le refus
de | a f at al ilitafion etldeesoutien.dloexprimedudse lesiysfonctionnements
des prises en charge et la déceptionde nepasvol eur ®t at sbéam®l i orer.
Ce résultat confirme Ghnalyse manuelle horizontale qui révele qu@0% des premiers
messages comportent un questiement. Les 30% restants portemt sne conibution en
forme de témoignage (le récit du parcours sans questimmiy de recommandation en
mati re dnfademeermaticoement pour | dexistence
Ce nuage denots(figure 6) est issu ded principale classe identifiée parlogiciel Alceste.
Les propos des forumeurssont principalement centrés sur urktes cr i pti on C

dysfonctiomnement cliniquequi les inquiéte. llsse poursuivent avec une demande
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d 0ex pl iLeusst textes) expriment aisun sentiment de lassitudenais lassent
trangaraitre une noted@ e s ,pcellede trouver une solution personisééet un soutienEn
effet, le premier messagesteaussi un acte de ralliement a la communauté des forumeurs de
VST. Coest | eprisende noenacienceded dulclaeminemeers une railleure

connaissance de la maladie6 ®t ude mont r de clpemineménadessfarumsue q u e

sOinscritl abidc®&f i dampaewermentinte i d we | gr ©ce ° | 6
| 6 accompagn alisékedort ils hbéanéficentrsur lerfon. En effe, | 6 ap p e | ®mi s

VST recoit rapidement une réponse. Ainsi le Mm§o@ va poursuivre son preEsis
d édmpowermentvia | a dynami que des i nt ecoachlépanenxi ons,
modératelambassadeup ui s en pr enanupespediagsion. ddautres g

Le r6le clé du modérateur- lead users

Entre la questionndividuelle et le ralliemena u c ol | dec tmofnt rled ®tdue xi st e
®t ape interm®di air e, | 6accpeuk. Bl réese dobéam
Inscrit de longue dte sur le forum, il intervient en premiére intention aupres dese®\n

leur répondant par umot de bienvenue dia plupart du temps en leur fournissant les
renseignements att en deuses coBaissancesr ed vessoulkrdse s t d
situaton particuliere du demandeur. Dans spaost le modérateur évoque weent la

similitude entre Issituation vécue pde nouvel arrivant et la sienne en utilisant les termes «

moi aussk, «méme», «pareil ». Le dialogue peut trés vite se tsformer erconversation a

pl usi eur s. Le nouvel a rdu 4¢tus» @t laaforrouytetdeasdutatians i d e me |
passe rajplement de 8on courage a tob ou «Amicalemend a «bises» et «bisous» avec

émoticong, marquant une proximité. La différence» initiale qui préoccupe et effraie

devient un motif de rassemblementded at t a c h e me n test aihsecondeeténann d e u r
autre miroir, qui a son tour revient sur son expérience et son cheminement. Surddaon d
cordialité, ces patients expérentés appbent un savoir expérientiel et/ou une connaissance
experte. A la masre des facilitateurensegnants «ibérateur et conscientisand décrits par

Freire (1970), les modérateurs guident le profane dansoume fde compagnonnage dadit

lIs expliquent, orientent, conseillent, recommandent. IIs invitent aussi le demaraeur
davantage de précisions e ¢ 6 e st |t pu en eommétan sd demande que le nouvel
arrivant apprend a mieux définir et cerner difficultés. Par exemple, le demanadest invié

a rechercher ou a compléter ses résultats de laboratoire pamomieses antérieures de
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maniée a pouvoirlescongp er . CoOest en m°l ant des renseig
empreint de sollicitude fiectif et cognitif que le forum inie le nouel arrivé aux arcanes du

métier de malade de la thyroide.

Avant de deenir modérateurs, ces mated étaient aussi deséophytes autodidactes.
Progressivement, © force doiiwpntappristeimétiar, de
de pati@t » et somhdevenus expertsprofanes ou patients ressourcedls se reconnasent a

leurs compétencesads la gestion dede maladie et a leurs connaissances pour maintenir leur

santé et contenir la maladie (ShatvBaker, 2004). lls détiennent égadent un sa@ir trés
particulier sur | a r el atiluiestdispansép. Ustbacermléur et s u
influence pas seulement sur le forumais aussaupres des praticiens, des décideurs et des
informateurs. lls incarnent le processueth@owement : leur parcours a débuté avec

| 6annonce de | rauivinparlure duéte qui asdéuehe sur deadgitions de
connai ssances et de capacit®s nouesddshuaes et s
qui se manifeste parne guidanceet une coopération (Szasz etl., 1956). Leur
positionnement est pazulier : « On n'est pas icpour faire"lamoal e ( é) juste pc
réfléchir - permettre des échanges, en toute liberté, oui, maigwant les exces, en
soulignant ls risques,en conseillant la prudence ! C'est notre responsabilité, en tant que

forum !» (individu 11). llsaident a aborderpt s er ei nement | §r@&spmee uv e d
la présidente du forum Nous sommeslesmadi eur s entre m®QdMouds ns et
approfondissons les explications données aux malades tout en restadtpyralic »°.

Contributeurse t d ®p 0 s e @xpeitige ¢veille dud le web scientifique, participation au
congrés, échanges avec spécialt e s € ) | e s mo da®aisdetnseexplications o mp |
par des ressources au sein du forum ou en externe, sud6autres sidases (r
définitions, as tableaux ou des articles plus complets). lls interviennent souvent tres vite,
guelques heares voire méme quelques minutesiéaple dépbdu message. En fonction des

sujets et du nombre de personnes corées, le dialogue peut sarisformer en conveatson

a plusieurs ou chacun apporte ses questions, son ressenti ou ses solutions.
Cette cormunauté partage une identité fores liens goquent la communauté de marque

qui caractérise les relations miesociales construites autoudfdi n m° me térétnt r e

(Cova, 2006Arvidsson et Caliandro, 2016). Cependant, les enjeux sont plus cruitsane,

% Beate Bartés, entretien accordé a La dépéche, pali&/08/2010
https://www.ladepeche/article/2010/08/02/88280Beatebartesson site-surla-thyroide-estun-succe.html
consulté le 19/05/2019
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concernent pasnploduiotut @ c huenmesnetr vi ce (qui demeu
mais visent a gér des problemes de santgdhdants et envahsants.

Le r*le des mod®r ateur s e sempowe®terdndividual e n t dar
collectif. Les forumeurs suivis st devenusau fil du temps des modérateurs. En quelques

mMois ou années, ils ordcquis un savoir plus gransur leur maladie etine meilleure
connaissance des symptomes. A forceidiéer les pages, ils maitrisent demttionnalités du
siteetsontenaci td® d&asi autres ~ | euempdwermantls Dans
font a leur tour le lien entreeldemandeur et laginu naut ®. Ces agents dbo
(Licsandru, 2018) vont créer un sentiment d'appariee de l'individu a laociété vituelle

quiladc cuei | | e, enpeveretdecraspecteaeh tant que remhb parentiere. lls se
rapprochent dekad-users, ces utilisateurs expérimentés qui savent résoudre les problemes de
maniére empiriquetequi peuvent aussi développer dedusons aternatives Yon Hippel,
1986,Fuchs eal., 2010.

LO®qui peesdte cVoSnip o0 s ® e dodubnen tpeeundvpldisun3®d memnbresb ®
actifs dont 10 modérateurkes membres actifss 6 i mp | i g u e ntionnemam du | e f
forum et / @tion ahgréral §les snentbies du CA, les modérateurs du forum). Les
modérateurs exercent une fonction de éilleur bienveillant. Il 1l s sbassurent qu
se trouvent dans les bonnes rubriques. lls scindent idessdions, par exemple quand
plusiaurs sujetap ar ai ssent sur une m°me pagencarl ors q
une nouvelle discussiotis peuvent aussiéplacer des messages d'une rubrique a une autre,

par exemple de "généralités" dans "canceals aussi vers une rubrique "inbig" quandil

faut cacher un message, par exemple un doublon, un spam, urgenessdicitaire ou
agressif.Auprés des nouveauarrivés, le modératewemplit des missions de traducteurs
coachsréférentsexpertséducatarsinfluenceursréformateurs «sans jamais prdéendre

remplacer un médeci lls sont les premiers a accueillirnseigner, orienter et souiethes
néophytesemu °t e dbéexplicati on. Chaque nouvelle ¢
vient slab réporsse dui modérateur. Ce patieessourceconnait le sujet et peut
conseiller car bien souvent il a rencontee méme difficulté. Il peuts 6 agi r doéai d
l'interprétation d'une échographie d'un nodule, des bilans biologiques, de recommandation
pour | prise de médicament, pour une @tién ouuec ur e doi ode, pour un
des symptdbmes.Par le jeu degjuestions réponses, les ipats chevronnés itent les

demandeurs aux arcanes de la maladie et des traitements. En leur compagmerids s
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apprennent a mieux contréle | 6 @ne lew madladie. lls se sentent compris et épaulés.
Les modérategrsont les animateurs du don. lIs transmettedt e ur ®t at dobéespr it
créent une ambiance chaleureuse. lls multiplient les eagenrents et les soutienge«

penseai tres fot a toi » «Bises» «A bientdét» «Bon couragé ».

Les modérateursont pour modele le leader barismatique

Acete ®t ape de | 6®t ude, présidemts tlu farumqui @speesasixa nt  d €
modéateurs leur dévouement désintéresséa caus des t hyr opdi denla. A
création du siteson influence e rapproche de celle des deas charismatiquadentifiés par

Conger et Kanungo (1987) a qui ils reconnaissent cing attributs comportarenta

1. Vision et articulation ici , | iGnadésintiéressée de la présidente est de partager son
expérience deal maladie et de créer un died'échange et d'taide avec les patients
francophones, espace qui nberl beaistbeptsi anp
site allemad ou elleavait trouvé toutes les informations qui lui manquaient lorsque son

cancer a été découvert. Lesfarmations disperes sur le forum vont des affaires a

emporter ° l 6htpital pouodenauxp®oahsoin oa
parfoiscans | e f orum que | es gens appr ejmEument gub
guodon p eawéfrei@iion(devenge en hormones thyroidienhep our | a cur e doi

scintigraphie gr @ eouautésTcangernang ka nhyeidéquvees

valeurs de référence pour la TSH, nouvelles recommandations posuiVi du cancer

( 657,

2. Sensitivité a I'emronnement 6 envi r onnement est ~ |l a fois
lourdeus, de relatins asymétrigues avec les soignants pésentsur les patients mais

| 6environnement est .Parmides plus pronteteesseon rdt@w/grgp or t ur
cdles de créer des liens entre personnes malades, de penser une organisation qui apporte des
réponses rapides, qui facilite leshéa n g expériedcéseet de solutions pragmatisugui

incite a se projeterdahsé av e ni r e ttransformpatiomgpacgade échetlee s

3. Sensitivité aux besoins simembrea : le principe méme du forum est fondé $e souci de

| 6 au son earchiteture estconstr ui t e pour faciliter | 6 ®cC

27 Extraits des propos de la Présidente lors de la conférence de press0 duars 2006 -

http://thyroide.free.fr/pdf/lyon_conference_presse,pédfniereconsultation le 19 juillet 2019.
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questions/répaes. Ce forum se distinguarpla qualité desenseignements transmis de

maniére rigoureuse, clairdpcumentéeactualisée, justifiée confimément aux principes du
HONcodé?, 16 e mp amplus. Méme si cette mission se révéle apre et ingratprés des

annees passeées sur le forurn a parfois l'inpression de "dire sans cesse les mémes choses",
comme Si personne ne nous écoutait jamaiginee si toutes nos explications nevagent a

rien ( € ) faut toujours garder en téte que pour chacun qui ARRIVElesdorum, c'est
NOUVEAU !l vient d'étre dignostiqué, il est encore choqué d'apprendre qu'il est malade, il

ne connait ni la maladie, né fonctionnement du forum, il nfaéme pasidée de chercher

s'il existe quelque part une "foire aux questiof&") il est dans "l'urgence"angoissé, il a

besdn d'étre rassuré, qu'on lui explique "avec ses mots a lui", SON cas persbnmel

4. Prise personnelle de risqudes échages sur Idorum expriment souvent une souffrance
caus®e par un dempratigense(errdnéeRdauptigue enon prisen compte de

la douleur ou du ressenti des patients, confusion de la maladie avec un problem
psychol ogi que &onsde puaoir dutour sle |d neakadiersent tges pesantes et
tendues. A ce titrde combat citoyen le plusrblématique concegela crise du_évothyrox®

avec deux assignations en réfémpertise contre un laboratoireate constitution de partie
civleda ns ruction auspéal Dans ces combat s, | a pmieBes i dent
ligne.

5. Réaliser o comportement peusuel:la pr ®si dente soéinvestit ave
rai son doéune moY messages pai jour depuin 19ddBide a lesauci de

traduire les connaissances expertes pour les partager av@aisg elle est conviée de

nombreux congres ci ent i fi ques et rend compréedgédke ce (¢
textes et des ousges’ avec des spécialistes. Ellecanstituéun conseil scientifique qui
accepte de sout enarensegoenlesalemandespluseompléxésalesd a n
malades ayant besoin de conseils précis, par exemple pour des cancers avancégjuasgiasta

r ®f r act ai r e scontadiete® spécialistés [par maluet transmet leur réponse au
patient. Il arrve aussi que les experts igeht des articlepour publication sur le site comme

28 HONCcode, code de conduite pour les sites web de santé https://www.hon.ch/HONcode/French/

2 Extrait sshgeu de lanePrésidente a un modératedécouragé hitps://www.forum

thyroide.net/index.html?https://foruthyroide.net/phpBB/ftopic44368.html

30 Guide INCa/HAS «Cancer de la thyroide ALD30 », 2010: https://www.ecancer.fr/Patientst-proches/Les
cancers/Cancede-la-thyroide/References

30 Guide INCalLigue «es traitements des cancers de la thyreid2013: https://www.ecancer.fr/Expertises
et-publications/Cataloguelespublicatiors/Lestraitementsdescancersde-la-thyroide

30100 QuestionRépmses sur la Ayroide, Editions Ellipses 201I5BN 2340021359

102


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

l e Pr Schl umberger qui a essal® sliniqu@s eh @wgrs. Anén; N1 e r
elle veilleal 6 i nd ®p e n disgavis des lkhhoratsirest eedes autoritésitires

La présidente icarne la figure deguide-régulateur-mentor. Son exemple et ses
interventions donnent confiance et insufflentdea | eur s de r e sOpaeucttr,e , d 6dae
rigueur. Les modérateurs forment son cercle rapproché

Les visiteurs viennentsur le forumpour des raisons utiliiees lIss 6y mai nti ennen

| eonpowermernet | a cordialit® quoéil diffuse.

Les différentes f o r em@avermanindividuel id entifieessur VST

Léanal yse des premiers ®c h a ngte une dneikeure2 1 p €
connaissace des trois fornseed @mpowermentndividuel identifiées par Ben Ayed eil.

(2016) a savoir]'auto-consciencg l'autedétermination, l'autefficacité A ces trois états
psychologique s 6t j apentyeui correspond a affirmation de son identit@ropre

Botti et al., 2011) etla résilience f or me ddépassempriCirulniko2001,Lani-

Bayle, 2014Michallet etal., 2014).

L 6 a «wdnmiencecomes pond |l a connai ssanc econstienceson ®
débue par la lecture silencieeislu forumetsepp sui t par | a qu°te doéin
de | 6inscription suri glhne fddmuumm mets sdeguedespr &s s e

comassances ou ignorances. Les messages sont émis par des persosegsaprinaissent

comme étark malades de lahyroide».

Les forumeurs livrent uonstat cliniqueou évoquent leur traitement actuel auur: « je

suis donc en pleine pé&de de reberche de la dose de stabilisatioon ne sent que tres peu

les effetsmais si on fait le bilande nombreux points®gat i fs sdestompent pi
(individu 20).

La transcription du vécu de la malagiecupe une large place sur le foruRour cetains, il
sbagit doébune saga avec s ai«danmn» «lVoile quandpi s ui vi
commence a coaber ce forum il y a quelques mois et ensuite a m'y inscrire, je ne pensais
absolument pasug j'aurais a ouvrir un post "suide..." !» (individu 12).

LO®cr ipgostaiededu”™ | a pr ifsneatiod de soi, ele o idée et dé sed 6 a f
mage s de marQuiww médecin ou de moi sait ce que je vis (hdividu 7). «ll

parait évident que suivant la pathologieu dpatient, les valeurs n'ont pas la méme

signification...» (individu 1). Certais ont conscience de leurlné@rabilité et ded nécessité
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ddbacqu®rir un savoir pour pall i espaccept@desent i m
partager leumtimité, leurs réfexions personnelles et leurs émoti@vec la sphere publique

« A nouveau revivre les mémes déioos : déceptionrévolte. Puis, quand l'orage est passe,

qguand on se retrouve a nouveau avec ces petits syraptqui n‘ont l'air de rien mais qui
cumuléspous pourrissent les journées. Alors, face a I'évidence, on repactrentre baton de

pélerin enquéte d'un professnnel nous croyant car, manifestement, cela ne va toujours pas.
Qu'estce que c'est lourdinge, quel temps perdw! (individu 16). La jude colére (Rogers et

al., 1995 Darpy etal. 201 2) ap p ardans de nambraux iméssagesatisfaits de

leur prise en charge, les nouveaux arrivés portent un regard parfois amer sur le systéme de
SOirs . La mal adi e nropeoblémendividusl maiseunel gaestiemcttoyres:

« ce délire barbareet muetqui consiste a se savoir pdsden mais a atten@ le "palier

parlant"! pour ceux qui savent ce que nous devrions ressentir sans essapenterdre»

(individu 2), « Le faitde ne pasndtre au courant sa patiente des effets négatifs est une honte

( é Yuelles conséquences pour leefuture? on ne mus le dit jamais» (individu 13) «

Marre d'étre mal traitée par les médecins qui confondacilement cette maladie avec un
probleme dener f s ( €) Je crois que | e manqude de cl|
considération envers lddashimotiens> (individu 1).

Déautres se r®jouissent de | 60exi st aouitle de ¢
solidarité du «wousensemle ». Lesforumeurs ne se sentent plus seuls mais connectés a une

vie communautar e, 7 un g muuelle Rabeammretalr, 2002y @ ils peuvent
exposer |l eurs difficul t ®s«patagersnoraparcours mdura s e nt
fait du bienau moral » (individu 3) « J'espére voir le gynécologue vendredi mkis
connaissant je ne m'attds pas a une graedcoute de sa partherci xxx de tes réponses en

tout cas. Ca fait du bien de se sentir nsoseuleb ( individu 17)

Laconsoencedesosous | e regard aidant de | deadut r e,
recul, b e x p r ewmajuste colerearumentéeep ar t ag®e, | e senti ment
ses fragilités, sedésarroiet sesgpoirss ont aut ant radieenendi cateurs d
L'auto-déterminaton s 6 ex pr i me ° t raver somk acgusds®mesmd an c e
| 6 aeptipsage des difféntes formes et traitements de la maladie.

Le patient prépare la consultation, élabore liste de questions, va au bout de demandes

se pose en interlocuteur plus avisé, en mesure de faire des daoBsguar une connaissance

plus précise de sditat et des options thérapeutiquedPour la visite de mercredi 25/07 avec

31 Le dosage des médicaments est prodreébspassepar des paliers et il faut atidre plusieurs semaines pour
effectuer un contr!le qui ®valueistkdi mpact du traiteme
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le chirurgien,je me suis préparée une liste de sfiens quipeut peutétre étre complétée

par vos expériences (individu 12),« si j' ai bien compris le owde de fonctionnemg tant

qu' on est loirde sa dose idéale de Levothyrox® , les paliers de 25 g peuvent &ihelividu

20), « les chiffres ele resseritne vont pas forcement de paiindividu 1).

Sur le forum, les pa#int s savent ntgud@iblumn eb @ EnpiRH icep ¢ &, g L
seront entourés et orientés avec sérieux, et soutenus dans leurs demapeime ai pas tous

les effetsscondairesje n' en ai que quatre, aui est déja pas mal, paontre ma TSH'rest

plus dans la fourchedt elle a beaucoupougg » (individu 16). Les patients instaurent ainsi

|l es conditions d o atih ave® deB anédgomns en largementsor rdest r u
e®ments factuels qui peuvent ‘edure proposé suela s ® s
forum :« Mon toubib est ssez frileux, tu sais. Mais, je suis tellement catégorique dans ce que

je dis maintenant, ags avoir lu les infos ici, qu'elleseobligéede m'écouter (individu 1)

Quand ils postent des messages apres ctassultations, les patientsompléetent les
remseignements recus de la bouche du médecin par les données mises a disposition sur le
forum. Ces allersretours entre le forum éa consulaion leur enseignent a rationaliser et
ordonner leurs idées, a madai les éléments techniques,formuler des hyghéses, a
exprimer leurs doutes, a synthétiser leurs propos et a se construire une opinion
indépendamment des médecins (Bonneamgi2008)

Les témoignages des autres malades les aident a mieux se comewesrdéames, a acquérir

un espit critique, a seconstruire un socle de résistance Bref, je suis devenu, ce qu'on
nomme vulgairement la iuse de service, bref pour dire ggieand orsat de quoi on parle,

on peut arriver a faire bouger les médecinéndividu 16).

La reprise enmain de son parcosirde soins passe pour certains par le changement de
médecin. Dans ce cdse forum les aide &ouver des adresses de médecicsmanandépar

les membres et transmis par message prive. lls découvrent amssenb sélectionner et
appréter des professiors en fonction de criteres élaborés en concertation avec les
membres du forum« je songe &hanger d'endocrinologue car la jtetjeunequi me suit au

CHU me parait peu intéressée par les problemes de ithgso (individu 8) « le probléme

c@est de savio qui aller voir » (individu 9), «ensuite personne n' a jamais redemaies

TPO, méme quahla TSH est montée a ptde 4. 5.Ma priorité va étre de trouver un
endocrinologue sanseti mbGHUeWPas: (ingvidw6y. i mi t ® de
Mieux conprendre la maladiec 6 e s t aussi accepter |l es cont

médecine « a la fin de la consultation elle m'aitd"vous @ savez plus que moi sur la
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thyroide!" je lui ai répondu que moi caigait 5 mois que je me rengeais dessus a
conparer a ses quelques heures de cours lointainggidividu 1)

Plus aguerris, ils défendefgur point de vue en se référantdas source fiables, a des

données mesurables. Ces conversations leur appaussitun espace de libertéde distance

par @pport au cadre de soin et a leur environnement familial ou ils sentent parfois incompris.

IIs affrontent la maladie de manielegpsereie.

I l's savent mieux cerner | 0e mephiosophiedeviel«<a ma l
Gréace a ce forum et Bous vos échanges, je peux faire la part des chegeslividu 14).

L'auto -efficacité recouve la compétence dans la capaciteaitrisersasanté et a adopter des
comportements d'auwsoins (Cases, 2017). wsi, ils apprennent a mieuxterpréter les

réaultats du laboratoire « je me suis rendue compte qu' il y avait une anomalie quantifiable

sur le bilan thyroidien, ' étais equelquesate soulagéeil y avait une raison a mon ressenti

» (individu 13) « D'autre part il est illusaie de vouloir perde du poids tant qu'on n'est pas

stabilisé au niveau thyroidien. Quand tu auras trouvé torilibogli ce sera beaucoup plus

facile » (individu 14). Les forumeurs comprennent comment agissent les traitemeets et |
raisons pour lesquellekast si difficilede trouver le bon dosagex j'ai réussi a arracher aux

toubibs 25ug de lévo mais malgré 3ngéalistes et 3 endos, aucun n'‘esheaincu @ mon

probleme d'hypo(...Pensedu que je devrais réclamer une ségraphie pour démontrer le

mauvais fonctionnenmt de ma thyr@ » (individu 17).

lIs parviennent a maitriser leurs émotions, la paniqus,fer ess et | 6anmgoi sse
situatimde mani r e | ogi g u-mémeslldurs résultars pleadmbmiretauxd 6 e u x
données anténiges et aux fourcltes de référence « Finalement la norme est trés
personnell e et noesindiMida7).MS cormaispeat Wifférepceentre o n n e
nodules chauds et froids et, dans les grandes lignes, lespoint r et eni r nede | 6 a
échographie ou @n examen anatomopathologique. De ce fait, ils adoptent des
comportements d'avsurveillane e t -sdiflssaamime des complénts alimemaires, les

plantes, fruits, tisanes ou des activités sportives. dissgdent aussi une connamssa
anticipéedud® ul ® des soins en |isant | e t®moignag:H
lIs peuvent s préparer physiquement et mentalatraix opéations, aux traitements par iode
radioactif (irathérapies) en échaagéavec ceux qui ont conias traitements.

Quand ils cherchent des informations, ils sont plus efficaces car ils connaissent bien les

fonctionnalités du forum. lls savent neger, agrter, ordonner les requétes et les réponses,
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communiquer en messageve, lancer des enquétdses forumeurs suiviacquiérent des

savoirs tres concrets qui augmentent leagency» (Sen, 1988).

L agencydéfinit a la fois, la libre expressiode soi,des e s ¢ h o-détermindtiénaou t o
encore un comportement visanatieindre des objectifs persnels ete contrde dela qualité

de sa vie (Bottieal. 201 1) . Les | eviers d daapcévoyaace, las o n't
réactivité et la éflexion sirs o i (Bandur a, lempowermenedt bienwee s ens
augmerd t i 0 ragewcy(Alklred 2005 Ibrahim etal., 2007). Sur le forum, les individus

d®pl oi ent des comp®t-ergani® i d e ;réguadica gui \berndnt ® d G
renforce leur agency Le groupe intervient a la fois pour fédérer et strgctles réactions,

aider a fomuler les émotonc onstrui re une connaissance col
individuelles, identifier lesopportunités (Yoon, 2010). En éaivt leur @rcours et en
échangeant entre eux, les malades se réapproprientddienat le systéme qui ongige son

traitement « En tous les cas, moi je suis devenue grace au forum tres réactive avec les
médecins ete suis tres déterminée a ne plus lamieser mémerer » (individu 13) « ( € )

grace au forum , et je dédramatise cargomprends mieux mes madssje les retrouveous

ici , merci a tous et toutes, quelle belle solidarité. Je vous embsg@saividu 15)

La conscience de soi sous le niehaidantdel 6 aut r e, Il e r®cit r ®f | e x|
recul, hoéeapmesjpuottéeecparfagée, e mtr igmenein doé6°tre c
ses fragilit®s, ses d®sdoateuosidesiiente ses espoirs

La résilience procesus doadaptation f ®&mpoweriment précessus er s i t
d 6 ® oigation face a une oppressj apparaissent timement imbriqués. La personne qui

adopte cette démarcheva réinterpréter la significationd 6une si tuation do
réorienter postivement le sens de sa vie afin de poursuivre son développemengntout
renforcant ses facteurde protection persmels ou environnementaux avec, toutefois, la
situation dobéadver si t ®le ceodévmleppement(Michdllet etal.,gani s a
2014).

Résilience eempowermensont deux formes de dépassement inscédiss une dynamique

doapipseageconsi @aucted @tbearuntion a-e f bh¢c aahéney®t et dob

Par sa configuration (inscripti, post mise en contact, archivagaérarclisation, réalisation
d 6 e n g u-tréation de sapports ou de solasoalternatives), le forumde a acquérir les
cngd i me n s i empawverdesindividuel, 'auteconscience, l'autdétermination, I'auto

efficacité | 6 eetgleerésitigne. L 6 mdntwechessi que le forum ouvre a la conscience
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déune i nt er d@&bpaeuntdraen.c eftion réfxdveé susoknEmeare® thint que
personne malade devient le medium qui relie le nouveau demandeurdguateor, cet

« autremiroir » qui atraverséa méme expérience et va guider les premiers pasgdphyte

auseind | a ¢ o mmu nempwenenindividual eet empdvermentollectif, il y a
donc ce temps inter m®di kurgeedla culersmgudorudueart | 6i ni t
lequel € construit | e senti ment de r ®csi getoci t ®

apprentissage se tmme t p ar itédl deseécrmmyes| (rapidité et qualité des réponses,

empathie qui se dégage de laconversation I | va d®t er midonferrmeur.6 engag

322-L6®t ape i nt e rem®wernmenindiaduel et collectife

L6®t ude mo nd une pasyalledntre leenivdats individuel et le stade collectif de

| ebnpowermenue tous | esriotemeumpasnode mpanidrea gi t d
peu ®tudi ® dans |l a | itt®rat urume cemmunawéuatt ant
indispenshle aurenove | | ement de ses membres | es plus a
l a prise de croensmalkade et | dCGtetphaste® nde st 6

systématique, ni pérenne, elle dépend de la personndlitévécu de chacun. Le for@ur va
adoper | e m° me comportement gue | e mod®r at eu
| 6 assi st anau eouveau eemu lgysud® som ensaele forum lui inspire une forme
de devoir ®t hique, ttecdelsautien rdcaun sedirhentge cdoligeaama i s ¢
aiderasontouCef orum nbéexi sterait pas sSawi00jea pri m
de | 0altrui smenent sdnt®ismentisa ih®dentr 8urleon et
forum, aptitudes gciales et literaty se renfocent mutudement et concourent a une

transmission personnalisée et empathique du sgriguire 7)

La réciprocité etlé a | t r :uesvseleussfondatricesdu forum

Quand | a Pr®sidente expl icegerk folum,®lle matisBaatn s q u i
lespi nci pes de r®ciprocit® et déal trui s me. D e
cherchait a seenseigner sur cette interventidf dyant rien trouvé en France et étant bilingue
allemand et francais, elle a cuité beaucoup de pages allndes et d®uvert un forum de

discussion créeé par un patient, « Ohne Schilddriise Leben » (Vivre sans Thyléda)posé

toutes les questionsigla préoccupaient et recu les conseils de nombreux autres maldeles, «

toutdans un cl i masympbthigent €al d e m6 a eh eomprendrauepa ai d ®
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accepter ma mal adi e et e'traitbmemen. vGovmnee [idli nn e
auaun site de ce type en France et aprés avoir discuté avec ses médecinsrédléedorum

équivalent ddangue fraga i s e, avec | 6aide technique du we
|l e d®part, s o ne ro bdjbeacuttirfe sa miatl @rddud @ idtee |-aav an’°tme
méme éteé aidée.

Cet engagement initial du leader a imprég au f or um xldé eastggeetide g ®n ®
r®ci procit® qui se traduit comme on | 6a vu
collabaatives réalisées en dehors de toldgique commerciale ou de profit personnel
(Murdock, 2005). Ce fonctionnemerditf de VST un service ouvedttous 24/2, 7/7, tout en

®t ant personnal i s®, fond® surntlheaguebr@nsBuciol at
per manent lesdacnaiatssmeces et | a capacit® doof
demanderts. De ce faitle forum déient un fortcapital confiance. ¥erci » est certainement

un des termes les plus frequemment employés surdmfe Voila, je suis venue cherchen

peu de soutien et espere a mon tour pouvoir en prodiguer aux autres qusitgatéon se

sera éclaircie Je vous reercie d'avance pour vos soutiens Ce postest le premier de

| 6i ndividu nA 1?2@choatjoudrs ae binbshbass aflésiss n o u v
rédaction de ce message. Sur VST, la bienveillance pieisteurs formes, chacun estla
foisdemandeur et ressource. S, e ferunewpaiticipsmbadas oi n  d
collected i nf or mati ons,ticles, | & dreaduwessldemnsyduiea r@a £s e €
| 6 ®t at de s ant @ cothmuwautén pam bxenepbn e dseu i agendat desl 06
op®rations et des cures doiode. Les murer umeur
une convivialité «entre malaés», une identité collective @ous les thyroidieds € Jes ¢
papillons» : « j'ai aussi trouvé de bons neeils sur e forum, sinon je n‘aurais jamais pu

avoir ce mélange, je n'ai pas manqué d'euthyral c'est encaieegau forum, et je
dédramatise caje comprends mieux mes malaises, je les retrouve tous ici, merci a tous et
toutes, quelle belle solidaritéle vous emlasse» (individu 15). Ces interconnexions génerent

un savoir technique et expérientiel sur la paibml et des émotions empathiguess Le
éechanges sont facilit®s pa;r |l @hrailpiad gudseRjous oatii a |

des limites spatialegt temporelles se révéle particuliérement propice a son expansion.

Léhabilit® sociale
A | 6 e ndeg cobnhigsances acquises sur lladeea u t ravers des ®cha
Il 6 habi | iod«®ocialditoassa. ICe comportement socighractérisel draidme,une
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capacité a interagir avec les autnese orientation proactive, une empathie et uaetnéte,

| 6 e nsrelevant @& ¢ titadps sociales » (Hamilton, 1964 Ziebland, 2004 Hendersoret

al. 2005. Le social fitnessprévientdus q u e mednts odte ddéexcl usi on du
par un engagement dans des interactions sociales. Ceseximmmsont facilitées par les
systénesde partage de données et de participation numérisés tels que les médias coci

les foruns. Sur ces [ateformes,es contributions des internautes profitent a-e@mnes et

aux autres. Elles se prolongent par deaversations souvent assorties denguntaires
encourageants et mo tpostseréedesgranddssasyle ddgnaes utiesn d e

audéveloppemedrde nouvelles connaissances collectives (Lupton, 2017)

Léhabilit® soci al enplivafon des visiters. cAmsi, mad)JdencKeagnr ® d 6
(2008) constate que le bien-étre sociab qui en découlest pls élevé chez lggosteursgui
interagisent que chez les visiteurtufkers) qui se contentent de suivre silencieusement les
discussions. Lgarticipation a cette communauté legne apporte un substitut de lien social
manquant (Loane ei., 2013) et un kai savoir numérique.

Ces aquis débouaent sur une plus grande maitrise de leur maladie et un véritable-savoir
faire pour @erletarelaye des cosnaissanteasda monde digial. lls se
traduisent par une présence fréquente sur lesditodversation, une conneqté importante

qui les lie a un réseau et a une navigation web maitrisée. Cette capacité sociale (laaffey et
2006)fait le lien entrd einpowemert individuel etl einpowermentollectif.

b

Au fur et a mesure de sa présence B forum, le nouveau mendrconsidéeresa

problématique initiale avec une plus grande distance. Il intéegre les perspectives des
répondants.Da n s | e m° me t e nap d w@wres isljets, sfditi de th@urvedles s e
connaissances et commence a poster desantgegss s ur  d 6sauastom. Bes peli,il | s d e

se décentre de sa propre situation et intervient sur des sujets variés.

La décentration

A | 6instar des amdkdsRdedenrent rasleur tdure contriduteuns puis
forumeursressources. lls inggent le réseau que Wittgeaem (2003)nomme la « family
resemblance fondée sur «les similitudes qui se chevauchent dans une confiahce e
compréhension mutuelles Tout ensuvant leur fil de discussion initial, ils réussissent a
prendre du recul avdeur histoire personnelldls empruntet les mémes procédés que les
modérateurs, ils resument leur expérience de la maladie mais cetteifoi pour r assur e

et expliquer avec leurs mots comment dépasser les crises, affronter les opérations &t veni
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vivre avec des symptérmanvalidans: « Nous avons plus de ressouscgue ce que nous
pensons> (individu 12) « aller prendre un aug avis ailleurs ? je te le conseiNgaiment! »
(individu 8), « A ta place, j'irais au centre de cancérologie aal, ( é Bises» (individu
18), «les diffres etle ressenti ne vont pas forcement de pafndividu 1) « pour ceque |'
en sais de moaxpérience et de celle d' autreslates il est trés importan{ € ) évietréune

escalade thérapeutique qui peuprdement menex une impasse (individu 14).

La décentratiorse réaliseprogressivenent. Dans les premiers messages des foruméeirs
«je» prédomine et la demande est tféandle. L6 u s a g evoush st apors exclusif
(absence de t », «toi », «te », «nous»). Au bout dequelques jors, le «je » est toujours
présentdans les messagds «vous» devientminoritaire. |l tend a daraitre au profit du
«tu (2°™mesag) », «toi (2°Mmessage), «te (2°™*message). Le «nous(2°™messagey

arrive dans les dialogse

Larelatiold e pr o x i mitestviteded dewxsnessages@etablementParallelement

nait le sentimet de faire communauté avec la préssde «nous».

En confirmant la disparition duwous» et la présence duty, te, toi» dans les message
suivants,le test du Khi2q u i calcule | 6association entre
verifier agpandagense crée rap fil des messagge cours de la conversation, le

néophyte découvre la réalité vécue par léseaunalades. Il prend dedéastance.

Le détachement progressivec sa propréistoire évoque le concept de décentration étudié

par Piaget(1973). Ce mécanisme caractériseeurco mposi ti on de | a comp]
phénomene avec d'autres personnes dgannémes préoccupationsLes échangeautour

débune m°me question tendent centratdh 'iégoéemraue” | e s ¢
exclusive pour atteindre des formesi ées d'objectivité dans le rapport au monde ou a autrui

( ¢) | 6o b jredtiverdeatundépemndaint slsujets> (Piaget, 193).

Pour certains, la décentration est quasi immédiate, le méme jour ils peuvene itearir

premier message etréagirsadkrande doéun autre forumeur alors
prendra plusiets joursv oi r e p | ig et cedtéips peut Mméme se compter en années

pour | 6un dbdéentre eux (2 ans rieean foActiomdes s ) . C
caractéristiquepes onnel |l es (empat hi e, altrui smeé) et

laisse plus ou moins de repit
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Une foispassé le moment du questionnement aigu, le forumeur reste sur le site pour plusieurs
raisons. |l petivouloir continuer a partager leci€de sa vie avec la maladie chronique ou
souhaiterapprofondir une question guliere. Ainsij | 6 mandée dadseur gence dou
angoisse se transforme en une série avec épisodes ; les inscrits ayant la @assitidieun

compte« suivi» et des « fils de discussion sur des problemes spécifigu@sdividu 18) Le

forumeu revient aussi pour metteejour ses @annaissances et commenter les innovatiahs
®vite doal |I-ne°rmec hlebdricnhfeorr sitastplu® ou mseins rsérigine et peut
confronter son point de vue. Enfin, il choisit aussi de se maintenir activesuehe forum

pour accompagT a son toules nouveauyosteursnquiets et désemparés. Il trouve sa place

au sein de la communauté. Par efécation et souci de réciprocitéeux qui ont recu un
soutien d s |l eur arri v ®evecdacommunawé, dopotteatir n 6 av a i
contribution a ce mouvement de solidariié.émpowermenimpligue donc un processus
complexe de soutiens@al, dbéengagement picpamunleadexship farttdee |1 n s
mobilisation collective dans des actioes des prises de position réformnaes (Laverack,

2006) L6 ai d® de v iempowérédmviedt@ampbweérant ilbrassure, encourage et
conseile. Un passage de relai que certaic®@mplissent naturellement.

Les modérateurs qui partagent les objectifs emntdivation de la présidentadoptent un
comportement vertueux qui influence a leur tour les forumeurs. Tous participent a la création

do

doéoi nf or mat i omesde redsbuecesp(@blicais et comges scientifiques, articles
de

La présidentet les modérateurs sont engagés demgocessus dhteracy que les forumeurs

uapital communautaire fondé sur laopération, la réciprocité et enrichi par le partage

presse, solutions test®es, travail de v®r

suivisrespectent a leur tour (prutE dans leurs recommandatcet leursonseils, controle
des sourcesé). Caonitribue fad rayortnemené du rsite,grecenaur pe

sérieuxdes informations puldes

La literacy

En santélaliteracye st d ®f i remsemble dersapaités déployées par les indius

pour olienir, traiter et comprendre les informations et services de santé de base nécessaires a
la prise dedécisions appropriées en matiéresdeté »*2. Ce processus caractérise a la fois

| 6acc s aux i nfoo climyads,ilearrcempréhBioni leuantempretation, leur

communication et leur utilisation pour prendre les décisions de maintenane¢ldirer la

32 |n, I. O. M. (2004). Health iteracy: A Prescription to End ConfusioNielserBohlman L, Paner AM,
Kindig DA, editors.
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santé (Sgrensen etl., 2012). Le malade chronique qui suit ce processus en retire des
connaissances eles compétences qui faaditt son pamurs et ce a différents niveaux : en

tant que patient dans les établissements de soins, en taperpoane dans le systéme de
santé eentant que citoyen au sein de sa communauté, de son environnement deetnavail,
tant que partie prenanties stratégs ®d ucati ves et pr ®ventives,
au pouvoir pol it iéanemigeetau gim dut nzarche (Kipklddehaal.,e n t
2005).

Figure 7: Les cing déterminants individuels qui favorisat le passage a efnpowermeh

collectif

Par cette montée en connaissances et en compétences, le patient accéde a une plus grande
maitrise & sa pathologie et des réseaux deemn charge. Il partage son savoir au sein des
groupes de pairs. Au fil deshiianges et de ses recherchieacquiertune vision plus globale

de | 6ensemble de | 6o0offre de soiseslimtedetil sy st
aiguise son seneritiq u e . Cboest ce parcours verteakux qu
users En ce sens, lditeracy est in levier esen t i enhpowertmenindividuel et collectif

mai s pas suffisant . enpowernart doliedttif, il gstonécessameudad i | y
conjuguerliteracy et empathie

Ainsi, les réponses personnalisées adresséeslaauandeursomprennent unresemblede

savoirs issus de données cliniques, de connaissances tirées de son expérience et de
transmissionde ressources sélectionné&ur le foum, ces données sont métabolisées par

|l 6i ntelligen€e modEe dtioatdggsur dacdviersation mumérgue
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engendre un nouveasavoir cecréé qui échappe au rapport de force qui prévaut
habituellement engr sachant et ignorant. Un tel savoiést pas capté par les discours

nor mati f s, i est arlasogffanced ét@nédetatrel®@ s, It &a aviee s d
sujet. Il méle bienveillance et connaissance, il laisse la place au doute, auxnérebtau

d®bat . I 1 sr & @émactatiqudissn de daadivarsité des vécus, émandipda

tutelle médiale. Ce savoir est une fortibératrice. A travers lui les malades mettent en
fuvre | eurs propres acgqguyGdeneeat204pnqui rent | e
Ce savoir se teouve dans les débats animés au cours desquels les patients commentent les
proges de la science, les igitvesmeee s ~ | 6 ®t ranger ou |l es futul
La maturité du patient ressource est tres précieuse gesentielle pour une personne au

aboi s, en qu°te dbéexplication et intédhdssee, leent at

nouvel arrivéexprime s gratitude dans sorf?*messageRigure8).

geat
bonne
L)
CaE
©
DENEal
i
mMeEsSage+ a o
Ly =
bonjour fanmy
merci
o,
nodul
poEsible
S ffire
Ess:}-r.-r perdu “n
tempe OpSTET
L h L L ] Ll

Figure 8: Merci estauc 7 udes seconds messages igéls par les 21 forumeurs
« Merci» a été identifié pate logiciel Alceste comme étant un mot significatif. Il @pait au
ciur d e s su@téseddualles releeées dans les seconds messages des forumeurs
suivis. «Merci» est le mot qui revient da la moitié des messages suite agponses des
modeérateurs « Quelle réactivité en tous cas, mesci(individu 20, «Merci pour ces
éclaircissements (individu 21) « Merci d'avoir pris le temps de me répondréindividu
13). Ce premier échange mein econfiance les forumeurs qui ontuso poursuivi la
conversation.
Les messages qui ne comportent pas de remerdenpamtent sur les renseignents
comg®ment aires fournis par | e demandeur suite

| 6hi stdersi qu@sul t at s dsesxamdrmre,s dg apr®®me st ® n |
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approfondissant et en complétant sa demanotele novice débute sonmapntissag sur le

forum.

Maitrisant bien leur sujet, les modérateurs apportent des réponses que les demandeurs

apprécient pour leur clarté. Alela des éclaircissements fournis, ces interlocuteurs
chevronnés apprennent au neuarrivé a se construire gaopre opnion en nuancgant les
bilans des laboratoires, en les enrichissant de données issues de leur expérieles
invitant a se rapprocheréalires patients ayant surmonté les mémes difficultés et en leur
recommandantla ect ur e d otag tddsdesBacea lasituationexceptionnelle a
laquelle les nouveawemandeursont confrontés, ils pduisent du €«ommun», ouvrent des
perspectives les aident a prendre du recWinsi, ils comparentles prises encharge
dispensées en Franaeec celle des autres pays, le forum ayant des membres dans la plupart
des pays francophones. Toutes ces dmutinns nourrissent des échanges denses.

L émpowermendes patients passe par la réappropriation des sujbtidqaes habituellement
résevés aux egerts. Sur le forum, les participants construisent un discours singulier sur les
maladies de la thyrdie . 1 est r e pme@umversatic® qupc@mmehce a dedx u X
Voix et se poursuit par plusde milleagiour ne j amai s sobdéarr°ter.
Lesforumeuspui sent dans ces aBanderehlgopwaghkchekcheeung i e
solution. lls bénéfient de la dynamique du group& avant de connaitre le site VST. En
effet, j'étais dépressive et ne sortais pifsdividu 4). Chaque messagosté gaune victoire

contre la solitude de la maladie. pesti ndi vi duel ne se pewab pas

d

po

C

mais rejoint un flux de convaaso ns bal i s® par | es mod®rat eur

mi | | i er ginextidsi décowre daovitat d 6 wupe Qg rpartage une expérience

collective. Ensembl e | es f or uméaisolgairadofine ont en

a chacun la foreet les techniques pour lutter pied a pied contre la maladie.

Conclusionde lapremiére section

Cette premiére secton apporte plusieurs enseignements. Elle décrit les trois temps de

| ednpowermenindividuel. Le procesus débute pdr bscription du patent sur VST. Des

l or s, |l e mal ade nodest plusiuneommesoemdr s

commurauté de pth ent s . Ensuite, un peu plus doune
une questionsur le forum conernant un point crucial pour sa sartette requéte obtient vite

une réponse et commence alors ga®r i o d e iord &ui métigr ida tmalade. Cet
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apprentisage passe par un di alogue avec | e modG¢@
forumeurs.

Par ailleurs,la recherche confirme la présencesd o r mempowermentindividuel

identifiees par Ben Ayed (2016) a savbirpite-c o n s ¢ i e n-déermindtidn&tu tb@-u t o
efficacitta u x g u e | s | ayénay[Botti @t &.r2@11) etla résilience (Michallet etal.,

2014).Elle révéle également léle-clé joué par ldeader charismatiqueet lesmodérateurs

dans le passagke empowermenndividuel al einpowermetrcollectif.

Enfin, cettepartiemet a jour lesléterminantsq u i motivent | a tmewensforn
questionneur en un modératewrpatient ressource qui porte assistance aux nouveaux venus.

Il reconnait la solf rance de | Gtaunpeula sommee ®etw d®ci de
activement dans la mesure de ses compétences. Les cing déterminatifigsideont la

r®ci procdam ®, | dlbabilriut ® s taditeracy (Eigure¥).aCesdtr@itse nt r a-
individuels prédisposent ausre e c te exigeghae thique @duisent une certaine fornue

rapport & seméme et a autrwsur le modele«ai der | es aut r-méme» cobdest
«empow®r er | es aut r eméme»r.cLa pastie suisa@tesh poasacrie a r S 0|

| 6 a na ¢ gnipaermentcollectif.
3.2.3- L dmpowermencollectif

L émpowermentollectif est défini comme ta mobiisation de groupes marginalisés comt

l a domination de | 0 Eto»a(Friedmdnn, 199&8j0bery,R15). €d un sy
pr oces s uipatiod éomporte rais étapesla compréhension critique des rapports de
force au sei n diereskoarces pouriur® ma&trise fisaede sos destin

et |l e changement soci al PoUr. EPLIouws ud & ®greelni®e®
une aute approche fondée non pas sur la relation au pouvoir mais sur la puissance du
collectif. Dans cet essi d o cempowexrrhentolléctif ed scindé entrois niveaux Le
premierniveay | einpowermentommunautairedés i g ®é a p 6 entree ®i du Lot

du «nousensemble>, ou des individus, poursuivant le méme objectif ou la méme cause, font
sociéé. Le deuxiemestade IG&mpowermentadlaboratif, fait référence aun niveau plus

structuré de partage de connamssae s et d 0 e n gsagienmamidnseesdEnfins d

| einpowermers o ci ®t al caract®rise | 0infltassiorme et |
le systeme socipolitique. Cette gradation apporte une compréhension plus claire des

modalités de dépioe me n émpavermdnta @avoir -lepar t age doéune i dent
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2- la montée en compétences soutenue par des actiohsd63 rssementt dans un agir
sociéal.

Ces tois stadesne sont pas les mémes que ceux mis a jour derda premiére étude
qualitativequi 9 a r t iercempoaement« collectif, collaboratif et productif. Le nouveau
mod | e | ivre de diffeerd, dcanmsnauthideecolipbmnatf socétal», a
savoir, la capacité a établir une organisation interne, a eoinaes solutions et a irdthir
les décisions et enfin a transformer la société. Dans le premier schéma, le stadeétal»,
rattachéau ni veau col | easttamme una finalife.pGetteiférenceast t

analyséealansla section suivante

L émpowermentommunautaire : « le nous-ensemble»

A sa cr®ation, VST se pr®sente comme dasn f or
patients souffrant de la thyr@dCes fondements identitaires et solidaires encouragent

| 6 ex pr es s iedeasoiatwe doreimtimiites persanes qui se reconnaissentravers

| 6 ®pr euve de nettenter’conemunmeut récd. Dans alogues, le tu» est

employé pont an ®ment . La confiance e Cettécambimpeert hi e s
propice au déploieant d u n anrellda qualité, esondéesurl e s ouc i da | 6aut
rigueur des renseignements transnide ces®c hanges e mpr u wndage whed e mp a't
force bienfaisanteA titre indicatif, le terme <ourage» revient454 73 f oi s et (I
d 6 ®ticboes friendly est fort répandu Les rel ations et |l es ma
fréquentes, #94 messages comtent la mention anniversatfe A travers les multiples

discours narratifs, les participants créent unokus», ure | dent i t ® fandyl | ect i
resavblance de Wi ttgenstei n, 2003) , une histoire
(Wentzer etil., 2013). Dans le méme temps, Urese @ connaissancesriginalesse construit

a partir ducroisement des expériencesnwlées issues des parcoutss patiets et des

savoirs académiques (Rappaport, 20@@loneyKrichmar etal., 2005). La tragédie intime
quereprésente le combat contre la nagalevient une épopée collective communautaire. Les
participants reconnaissehtdé i mpor t an c e e libertéou istpeuvest sealivrer, sel
soutenircommenter les paroles des médecins et des journalistes cuielielnent dominent

le discours suda maladie: «On se sent moins seule grace au forum et on comprend
beaucoup pls de chosesur cette maladi» (individu 4) « Avant ce forum, j'étais seetj'en

avais gros sur la pataée finalement ce n'est pas quarts la téte! la glycémie a 1. 18, le

33 Requéte effectigéle 17 08 2018
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cholestérol, la prise de poids les cheveux qui tombent la peau de crocodfleebjoyeusetés
entrainéegar le mawvais fonctionnement (individu 13)

Le forum est aussi un espace ou le patient peut obtenirune sépo dans | dur gen
support so@l pour le temps long qui correspond a la maladie chronigueut ce que j'a

appris sur hashimoto, c'eslans lesforums, rien de la part des médecins (...) Je vais
photocopier la description sur le site, et 'emea mon toubib.. (individu 12),3e remercie

ce forum génial pour avoir au fil de ces derniere années apportéstags informations

super utles sur @ q u i m' arrivai-t et j'esp re qu'’" mo n

contribuera a remonter le mard'autres( € ) e t » (lindividm3).e n

Entre eux, | es me mb«iéeothyridngs, «papilonsmoupdrienpde x| | e nt
fraternité dela thyroide malad »: « Bonjour xxx et les ti papillons individu 21 « Nous les
thyroidiens pouvan passer par des successions d'étamtaux qui bouleversent notre
quotidien et qu'il ne nous est pas facile deegéet cela doit se ressentdans cerdins

messages. C'est pourquoi ce forum est si précieux et il lI'est d'autant plus qu'il est tenu
sérietsement> (individu 11). Sa lecture&loi | e une constellation doée:
la maladie. Elle nourrit unestiment cathartique, comn® le visteur assistait en direct a

| 6®criture dbéune pi ce de t h®Olurkears(dsdenurs ®e p o
passifs qui lisehle forum mais ne postent pas de messagepenser a ses collegues
d'inforture en surfant des l'aube awague la &tigue ne gomme l'envie (individu 1). Le

forum posséde aussi une dimension exutoire, ou les malatesent «vider leur sac» et

exprimert leurs ras le bol @arre, marre et remarre, « étre ensemble et se battienne un

sens a la vie findividu 15). Se sentant désemparés stuls face a leurs problémes de
thyroide, les malades se retrouvent ersgpoupes affinitaires«Ca donnechaud au cT ur
de vous lire» (individu 19).Les membres suivent presque au jijour les aléas de la

maladie, dandes fils de discussion personnalisés qui portent en titevi+ le prénom.

VST suscite des canbutions individuelles spontanéesdes interactions dynamiques entre

les inscrits autour des situations médicalepersonnelledifficiles, desinterrogations sur la

mal adi e, des ®motions soul ev®es par tllessurs pi
articles de presse et lesfadnes sont aussi largement commentés. Ces boucles de
communication récurrentggnérent un systéme de sgusévoqud dagi r communi ca
(Habermas, 1984), théorie selon laquelle, dans un cadre social donné, tieipapts

cherchent a atteindre urt@mpréhension commune, intersubjective et a se coordonner en
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faisant valoir desarguments raisonnés, consesiset copération plutdt que des stratégies
répondant seulement & la poursuite de leurs propres objectifpetssnnes qui vivent et

parlent deamal adi e transmettent une exp®rience po
savoir exige une élaboratiorfinterrogdion dialogique) soutenue par des débats qui
confrontent les expériences individuelles, les positiomgitutionnelles et les savoirs

acalémques.

L émpowermentollaboratif i les coopérations internes et externes

Au fil des amées, la platebrme desat i en et ddéani mati on acquiert
part des professionnels de santé et des jdateslqui identifient le forum commen site
représentatil e | 6 des pevsennes souffrant de la thyroide.

Pou preuve, VST est souvent $eul siter ecommand® sur | e document
aux patients par les endocrinologhespitaliers

La dimension collaborative est tres terDans les messages, le verballer » occupe une

place centrale. Il serappd e i c i ©, aix@dpgeib @t reabramasdatiordispensés

ai nsi guodaux (rFigurel9s €«Go nminee stouu t n Geads lévptlaymmvadi s§ p r

le dosage (2pest suffisant, ta TSH va nettement diminu€mdividu 1), «On n'a pas le dbit

de te refuser les résalis, il mesemble. Va te renseigner dans l'autre cent@gndividu 8),

«ne toinqui t e pfterslattachéeres rigid@ane $eaase pds caRniMga u

bon courage bisous (individu 18),«tu vas voir une amiération mais sois patientpas

avantl5 jours 3 semaines au moingindividu 13).
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Figure 9 : Le terme «aller » est au centre des recomnandations émises par les

forumeurs

Lesmilliers depostsdes contributeurs apportesaissiun feedbackcontinu sutles progres des
traitementset des pses en charge. Etant principalement rédigés par des personnes qui ont des
problémes- « tous ceux quivont bien ne restent pas reconnaitla présidente- les
commentaires sont plus critiques. lls pointent les lacanes dy sf onct i flenda e ment ¢
sagns et |l es difficult®s relationnelles avec |
de soutions nouvelles qui pourraient anwgér leur vie avec la maladie. Ces échanges sont le

ciment de la communauté.

Ceux qui, comme la présidentppstent leaucoup et enrichissent les propos par des sources
fiables ou organi s e niongagnenigen autonié et dn éeecabsnceu x d 06 i
(Fuchs etal., 2010). Ceux qui lisent les échanges mobilisent leur seiigue (aute
conscience) ils aigus e n t |l eur s capacit ®s -doddages buydsse e n
études comparatives et en comraentles résultats selon leurs prapreitéres (aute
efficacit®). I 1's appr ennmr a faire des tapproehemsmtta sy nt
prendre des décisions éclairées a la lumiére des commentaires du groupe de pairs (auto
déterminationBen Ayed, 2016)Ce faisant, ildévebppent leuragency(Botti etal., 2011)

entrent en résilience (Michallet &t, 2014) egagnent eempowementindividuel.

Le forum remplit une mission de concepteur, producteur et/ou de contrdleur de ressources

nouwlles Pet r ial, 2044) en orchestrant la eor ®at i o n empdavermentr e s (
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collaboratif) & partir de contributions internes ou de partenariats noués avec des acteurs

extérieurs.
u L émpowermentollaboratif avec les ressources internes
Eninterne, leséaliat i ons sont mul tipl es. [ 1 peut sbagi

pour se rendre au bon sSearlwi°cte iau es daien -l deAslsd
Hoépitaux de Paris, de partager des avis sur les médecins pour aider e gat@iver un

praticien de réaliser desnquétes aupres des internawti@s de se donner des arguments pour
défendre une causde lacec o n s t r une €dhalende thésure des symptdomesncore

de | 6 ®I a btableautdéscquivadedcasnde atpesdu Lévothyrox®. VST veille aussi

a renforcer les liens entre patientsn¢eal lifee avec | 6organi sastauon de
travers dbéautres ®mani festations physiques (
Sur sa chain&/ouTube? VST diffusedes vi d®os dobappmaireasduk S s ag e ¢
programmes do®ducation t h®r apeuti que, par
conférences grand public animées par des médecins ou des interventions de thyroidectomie.

En résumé, VST produit des savoirs, les met a disposition des internaprepeae des

espaces de convivialitd€Ce «capital communautaie se rapproche doune
collaborative caractérisée par umatmue de partagendée sur des modéles de fopriété

de biens et services et dnies ([@®s@manetme201l).dans de
Débautres initiatives sont men®es en <coll abo
extérieurs au forum.

Le procédé de eoonstruction qui est déployé résonne avec le cortiepiservice dominant

logic » (Vargo et Lush, 20@, Bonnemaizon etl., 2008) ou le consommateur congoit une

partie de | a production mais ndéden garde pas

u L émpowermentollaboratif avec les ressources externes

En externe, VST collabore aveoersesparties prenantes, uaborabire, deschercheurs, la

Haute Autorité en Santé, les pharmaciens des pays limitroptasi les réalisations
identifiées, onretiendlaa cr ®ati on dobéude bhppkoaoadiehpbden on (dé
suivi par des forumeursdes interventiosm dansle cadre de congres scientifiqueses

participations aux travaux de Haute Autorité en Santayec notammerit 6 ® | abor at i on

34 https://www.youtube.com/user/vivresansthyroide
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«fiche de pertinencé sur | a prise en uodétadeguelesdT€apd®d hy pot
VST aaussiorganiséune concetation en ligne autoud 6 une nouvell e .techni
Durant la crise du Lévothyrox®, VST a également déployé Hadbsur gence une <col
avec des pharmacies européerpesr fournirld Eut hy r o x E, quiresd deveouatnée n t
difficile a trouwver enFrance.Ces initiatives pragmatiques illustrent la capacité a inventer des
solutions alternatives pour pallier les dysfonctionnements en tirant parti des multiples
contributions de ses membres. Ces pratiques collaboratives spontanées, atépdnaon

lucratives occupent une place singuliere dans le systeme de santé. En conceante\zant

et en valorisant ces solutions, |l e forum f a
c omme un eempowermente d O

Les forumeurs suivi®dnt ausi émis dessuggestions qui a termaeuvent fairel 6 o b j et de
prolongemert collaboratis comme par exemplel e | ancement ddéune ®t uc
pertinenced bune adaptation du tr a» (indvide b5) oudigne c d 0 S
inviter les powoirs publics a anticiper ka pénurie de gynécologues qui va pénaliser la santé

des femmes (individu 16) ou encore avec les sociétés savantigre«de la thyroide une

spécialité médicale a part entiésg(individu 2).

Parallelement a la prodien pa t i ci pati ve de ressources, | e
terrain du contrp ouv oi r soci ®t al dans | 6affaire du

| 6 ©p r mpp@rt dd torce entre les patients, le laboratoire et les institutions sanitaires.
Rewendiquat un changement de pratiques et la reconnaissance de nouveaux droits pour les
patients, | e f oacontrer les érgusdnts dem pxperty & a organiser une
résistance et une opposition dynamiqudSes stratégies réformatricesvisent une
transfomation de la sociét@olt 2002, IzberkBilgin etal., 2008)

L cempowermensociétal: la transformation du monde extérieur

L émpowermentociétal est caractérisé par une résistance construite et structurée (Holt, 2002)

et par un positionnement ltaque des revendications (Faynadt, 2017).

Au d®but ,edne ntadi ®t2uldle? , rien ne | aissait pr®sa
dans une d®ma remposvermpeasoctétl. Quelguegpaststoutdad plus faisaient

allusion aux questins dréneement et a leurs conséquences sur les maladies de la
thyroide.Dans ces messagesgthit question de Tchernobyl, des perturbateurs endocriniens,

du lobby pharmaceutique « les maladies endocrinienne® sont vraiment pas comprises,

35 nouvelle spécialité de lévothyroxine sodégprésentée sous forme de capsuléeno
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rien & futre, pourtant de plus en plus de malades avec les perturbateurs mais la encore les
lobbies sont les plus forts (individu 9). Les contributeurs exprimaient aussi leur inquiétude

quant a la démographie médicdiepénurie de gynécologudss difficultés pourchanger de

médecin généralistde délai pour consulter un endocrinologue... Mais aucune rébellion
collective, réformiste ou radicale, ne remontait de ces écharigescomportements de
résistance des forumeurs (Herrmah893 Roux, 2007) demeurait indviduels, se limitant
adénoncerdansdpsstsd es si tuations pr obl ®mpoltiqug, cess . Bi
considérations @t t ei gnai e nt enpawermdnsociéalillvieuamangdad un

ralliement massif et organisé qui aurait fai de$de grdndes causes.

Mais ce regard critique sur le systéme, sur les affirmations des médecins, des laboratoires et
des agences ai nsi gue | e processus d®mocr a
délibération plurielle et de travaux collabtisg ont pr ®par ® lempowerment ai n
sociéal.

Les capacités de VST a mobiliser des compétences bénévoles et a argumenter en se fondant
sur des statistiques exclusives agémérées vont aider la communauté a construire un eontre
pouvoir face aux@torités. Pour déployer son engagement sociétal, V8a@napris appui sur

les empowermestcommunautaire (entre soi) et collaboratif -Gmnstruction de solutions
innovantes) déja bien instaureés.

La mise sur le marché en avril 2017 de la nouvelle forrdulé&éwthyrox® - une hormone
thyroidienne synthétique prescrite comme traitement substitutif pour remplacer la thyroxine
naturelle lorsque cellei n'est plus sécrétée en quantité suffisante par la thyreide

d®cl ench® wune s ®r i ez undgaedfnbnebtesde patiedsBtsunercise| es ¢
sanitai r eladndbdisatoh duwforum lors de cette criaerévéléson potentiel

d émpowermensociétal Sai si par | 6i mportance des trou
milliers de personneselir vuhérabilt ® et | eur frustrati omauf ace ¢
départ a leurs plaintes, VST a décidé de mener un combat au niveau national contre le

| abor at oi r eNatiendle deSdugtée dqubdMédicament et defroduits de Sante

(ANSM). Lesforumeurs ontposté des messages alarmants et exasp€gss gens ont droit

de vie ou de mort sur nolig'est aussi cynique que cela (individu 4). La colére envahit le

réseau «ce genre de discours me donne envie de vbroien est presque phygse! »

3 Rapport de pharmacovigilance n°2, publi¢ 1030/ 2 0 1B deA17.G0Gignalements en 8 mois (avril &

novembre 2017) . Cbest dbébune ampleur jamais rencontr®
gue ce chiffre sougstime largemental r ®al i t ®, car beaucoup de patient
(notamment ds patients ages). https://wwear.dm:

thyroide.net/pdf/Levothyrox_Position_VST_CS_No_3 20180206.pdf
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(individu 7), « si on navait pas laissé les patients démunis dans leurs souffrances en balayant
leurs objections, nous n' en serions pas l@dividu 7), «avec une si mauvaise coordination
pour une molécule prise par 3 millions de Francdisia faut passétonner que le patient se

sente le dindon de la faree(individu 1)

Sur plus de 1 000 fils de discussion, les forumeans dénoncées problemes de santé
rencontrés avec laouvelle formule du Levothyrox®« je prends le nouveau lévo depuis 4

mois (é), je vais de p(ndwduBhyg el suimald®gplud ®
m'a fallu un an, il y a 10 anpour trouver mon point d'équilibreyttoidien, un an ¢tessai, de
souffrances, et me voila revenue a la case départindividu 16),« Tout cela montre bien

qgu'il n'y a pas gu'une minorité de personnes trop sensibles, influencables et pleurnichardes

qui pensent ne pas supporter la nouvedieriule.ll y a toutes ces personnes "invisibles" qui
prennent la nouvelle formule en pensant que ¢a s'arrangera petit & fietitividu 6). VST a

répondu aux inquiétudes des malades qui convergent sur le forum, la Présidente a recu
jusquor- 1 Qpelsvpa jour perddnbplusieprs mois. Les modérateurs bénévoles se
sont mobilis®s pour apporter | 6 ®cout e, l e
C 0o mmu n a u tempowermedagleineent joué. Cependant, durant cette péridde

tensions sontppares dans pisieurs conversations, par exemple @meimeusea tenu a

lancer une pétition de son c6té et certgmsteursont critiqué la «passivité» de VST,

soup-onnant | dassociation de coll usi oent avec
durs pour désabi | i ser | 6 ®gnodérpteurs g a fai® bic® vaotdure de la
présidente.

Parallelement a la gestion des échanges, VST a réalisé plusieurs enquétes e$ sonttage

mani re dont l e changementrange¥, sur terrombré de s 0 ®t :
forumeurs qui achétent la lévothyroxine a I'étraffyesur les effets secondaires constatés

suite a la prise de la nouvelle formule.

Les patients ont tent® de c o0 meplaeomandamceldee s r al

datesentrel'expiration du brevet et le changement de formule pose quesiionscomme le

%7 Rapport sur la maniére dont le changemeérga f or mul e s 0 e ser - hlp@#wonw.for@m - | 6 ®t
thyroide.net/index.html?https://www.foruthyroide.net/phpBB/ftopic53823.html derniére consultation le 19

juillet 2016.

%«Sur |l es achats -~ | 6®t rangemn e ant® hmpstfg'est lmseul mayendlea ge s u
collecter au moins un peu d'informations sur I'approvisionnement a I'étrargerlequel il n'y aura jamaise

chiffres "officiels" (car diffidie & quantifier, d'autant plus que beaucoup de patients paydatidpoche ans se

faire rembourser)» La Pésidente https://www.forumthyroide.net/index.html?https://www.forum
thyroide.net/phpBB/ftopic5532ltml - derriere consultation le 19 juillez016.
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flou qui entoure la méthodologie de I'étude dedmpivalence entre I'ancienne et la nouvelle
formule : patients sains non thyroidectorsig® en état d'euthyroidie,edsexemasculin,
pendant seulement quelques jours..., un échantillon magnifiguement représentatif des patients
concernés, de la durée et de l'objectif du traitement»!!findividu 7), «on soupgonne
|Gexistence din conflit dintérétentre le laboratoirefabricant dumédcamentetl 6 a gdun c e
médicamentANSM,a | 6 o r dughangement de formubg(individu 10) Les patientsont
dénoncé un pouvoir académique et médical sexisiette crise du Levothyrox® nouvelle
formule a, abmoins, eu le mérite dmettreen exergudée machisme régnant dans les milieux
scientifiques et médicauour I'essentiel ce sont des femmes qui sont touchées et chacun
sait, n'estce pas, gqu'elles sont facilement hystériguegindividu 5).

Au cours de cette crise, le foriemété onsulté conme un média dottomup ». Il y circulait

des témoignages, des billets qui exprimaient la colérié yetcirculait aussides données

inéditesissues des enquétes internass prises de position du ministére, les articles de presse

étaient commentésaveca | i bert ® de ton et [Indisee@npébatt i se p
et ce questionnemen @ ladosiindépendaat etdpatiecdntdea @t ual i t
contribué denforer | 6i nf |l ulemnece soci al e du

L émpowerment o | | a b o r at iit hotammentsatitourcde sautionsude secours, par
exemple pour se procurer [|:oCGnmepewd mon @us faissermu | e

tant de gens dans la souffrance sawu mas une solution alternative (individu 6). VST a
aussi p r i d& cohtéctemdifférents taborateires afin de connaitre les possibilités de
mi s e sur | e mar c h® ddautres m®di cament s

| 6appr ovi s ihamacesmapantit dedretars ges forumeurs. Le forum a compilé et

comptabilisd es signal ements dobéeffets ind®sirabl es
49 t®moignages sont utili s®s pour r®al i ser
indésirables du m®di cament , envoy ®e " | 6ANSM et

reconmandée «souvent ily a tout de méme encore actuellement une vision un peu
péjorative et condescendante de notre quotidien.y a qu' une attitude efficacecollecter

les témamnages, étre précis, avancer des chiffres, ne pas laeledividu 13).Un travall

coordonné a également été mené pour assurer la gestion des relations presse et la veille des
di ff®rent s r®seaux Ssoci aux, ledse, & adllecte eles cr i t i
informations et des références qui vont servirlesargsmend e | associ ati on,

l igne de patients acceptant de t®moi gneré E

crowdfundingpour financer :¢Ceatctuove eacheanscheede s a
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