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Résumé

Les derniéres années ont vu se développer les forums de santé en ligne, lieux virtuels d’échange
d’informations consacrés au théme de la santé ou de la maladie. Considérés comme un média
d’apprentissage informel, certains ont la particularité d’étre indépendants des lieux de soins car
moderés par des patients. Les échanges y sont plus authentiques, car moins soumis a la
désirabilité sociale. Actuellement, au regard de leurs propriétés formatrices, 1’autoformation

parait pertinente pour analyser le processus d’apprentissage sur les forums.

Pour mieux comprendre le fonctionnement et 1’intérét de ces forums, ce travail vise a en
identifier les circonstances et les conditions d’utilisation par les internautes, et a caractériser
I’apprentissage au moyen de ces forums. Dans une approche rétrospective et qualitative,
I’auteur a choisi des méthodes de recueil et d’analyse mixtes. En effet, ’analyse qualitative de
30 entretiens réalisés avec des internautes compléte I’analyse quantitative de 1319 messages
postés par 40 utilisateurs du méme forum. Leur exploration porte sur le profil des utilisateurs,
les raisons, le moment et la maniére d’utilisation du forum, les contenus abordés, 1’utilisation

des informations échanggées, et les formes et modes d’apprentissage.

Ce média constitue pour les utilisateurs un outil complet, respectueux de leur rythme et de leurs
besoins d’apprentissage. Les résultats relevent des traces d’apprentissage intentionnel ainsi que
de plusieurs niveaux d’apprentissage en simultané et cela en dépit de I’absence des soignants
et du fait que le forum n’est pas spécifiquement congu pour I’apprentissage. Ce constat soutient
I’hypothése qu’une partie des apprentissages est liée a son utilisation et qu’il est un moyen
propice a I’autoformation. Il est complémentaire des programmes d’éducation thérapeutique du
patient et pourraient se rapporter a I’éducation thérapeutique de suivi et de renforcement. Les
résultats soulignent I’importance du développement de I’esprit critique vis-a-vis des
informations en tant que compétence d’adaptation chez les patients. Ils invitent a réfléchir quant
aux roéles et moyens des intervenants officiels des forums que sont les modérateurs dans ce

processus d’évolution cognitive.

Mots-clés : Education du Patient ; Education Thérapeutique du Patient ; Maladies Chroniques ;

Médias Sociaux ; Forum de Santé en Ligne ; Apprentissage Autodirigé ; Autoformation.



Abstract

The last years have seen the development of online health forums, virtual places for information
exchange on the theme of health or disease. Considered as an informal learning medium, some
have the particularity of being independent of the healthcare system because they are moderated
by patients. The exchanges are less subject to social desirability and therefore, more genuine.
Currently, regarding their formative properties, self-directed learning seems relevant to the

analysis regarding the learning process on forums.

To better understand the operation and interest of these forums, this research aims to identify
the circumstances and conditions of use in relation to these forums by Internet users; and to
characterize learning through these forums.

In a retrospective and qualitative approach, the author chose mixed methods of collection and
analysis. Indeed, the qualitative analysis of 30 interviews conducted with Internet users
completes the quantitative analysis of 1319 messages posted by 40 users from the same forum.
The exploration focuses on the users profiles, the reasons why, the time and the ways they use
the forum, the contents discussed, the use of information exchanged, and also the forms and

learning process.

This media is a complete tool for users that respects their pace and their learning needs. The
results show traces of intentional learning as well as several levels of simultaneous learning,
despite the absence of carers and the fact that the forum is not specifically designed for learning.
This observation supports the hypothesis that part of the learning is related to its use and that it
is a place favourable to self-training. It is complementary to therapeutic patient education
programs and could relate to follow-up and reinforcement therapeutic education.

The results highlight the importance of developing critical thinking about information as an
adaptive skill in patients. They invite to think about the roles and means of the moderators of

these forums in this process of cognitive evolution.

Key words: Patient Education; Therapeutic Patient Education; Chronic Health Conditions;

Social Media; Online Health Forum; Self-Directed Learning; Knowledge Acquisition.
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Introduction générale

La principale particularité d’Internet est d’offrir une communication instantanée et en simultané
avec un ou plusieurs interlocuteurs partout sur la planete. Au cours des dernieres années, il est
devenu un lieu incontournable pour I’intervention en santé publique (O’Neill, 2009). D’abord
parce qu’il est devenu un outil de référence en matiere de communication et d’intervention
aupres des populations cibles (Lévy & Thoér, 2013) et ensuite, parce qu’il est une des sources
principales d’information pour les personnes, malades ou non-malades, en quéte de
connaissances sur leur santé, leurs maladies et leurs traitements (Nabarette, 2002 ; Hardey,
2004 ; Wald, Dubbe, & Anthony, 2007 ; Fox & Dungan, 2013; Lauma Communication &
Patient Web, 2013 ; Price, Fletcher, & Van Der Molen, 2014 ; Seybert & Reinecke, 2014 ;
Centre de recherche pour I'étude et I'observation des conditions de vie (CREDOC), 2018).

Paralle¢lement a ce phénomene de recherche d’information sur Internet, il existe un glissement
du modele d’information médicale et scientifique plus ou moins vulgarisé¢ vers celui
d’information de la santé exprimée par 1’expérience ou le témoignage de I’individu (Romeyer,
2012). Pour répondre a cela, il s’est développé un « espace public de la santé » (Akrich &
Méadel, 2009). Cette fonction d’expression est facilitée par le développement d’outils du web
communautaire et de médias sociaux tels que les wiki, les blogs, les « chats », les réseaux
sociaux et les forums de discussion, chacun possédant des caractéristiques propres (Smith &
Kollock, 1999 ; Yasri-Labrique, 2011 ; Van der Eijk et al., 2013). Ainsi, les patients internautes
utilisent les média sociaux, et en particulier les forums de discussion consacrés a la santé
(Lauma Communication & Patient Web, 2013 ; Health Union, 2016), en quéte d’informations

de santé et de témoignages d’autres patients (Fox & Dungan, 2013 ; Health Union, 2016).

Ces forums de santé en ligne (FSL), définis comme un lieu virtuel d'échange d’informations
consacré au theme de la santé ou de la maladie, sont dédiés aux échanges entre internautes,
malades ou non-malades (Thoér & Levy, 2012 ; Harry & Gagnayre, 2013). lls apparaissent
comme un des premiers outils d’échange d’informations employés par les utilisateurs d’Internet
pour la santé (Lauma Communication & Patient Web, 2013 ; Fox & Dungan, 2013 ; Price et
al., 2014 ; Cole, Watkins, & Kleine, 2016 ; Opinion Way, 2016). A 1’échelle européenne, ils
sont par exemple utilisés par 19% des 8000 patients asthmatiques interrogés et sont le deuxiéme

outil, apres les moteurs de recherche, pour chercher de I’information (Price et al., 2014).
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En France, parmi les personnes cherchant sur Internet de I’information concernant la santé, un
tiers utilisent les FSL (Renahy, Parizot, Lesieur, & Chauvin, 2007 ; Renahy, Parizot, &
Chauvin, 2010 ; Beck et al., 2014). Toujours en France, mais plus spécifiguement chez les 20
millions de malades chroniques (Caisse Nationale de I’ Assurance Maladie, 2019), c’est un
patient sur deux qui utilise ces FSL (Lauma Communication & Patient Web, 2013). Ils sont des
lieux importants pour I’expression et le partage de I’expérience de leur vie quotidienne (Harry,
2011 ; Yasri-Labrique, 2011 ; Lederman, Fan, Smith, & Chang, 2014 ; Smedley, Coulson,
Gavin, Rodham, & Watts, 2015).

Au niveau du format de la communication des FSL, les messages publiés sont asynchrones (la
publication des messages se fait en différé) et contiennent de I’information hybride, ¢’est-a-dire
présentée soit sous la forme classique d’information médicale et scientifique plus ou moins
vulgarisée, soit sous la forme d’information de santé exprimée par l’expérience ou le
témoignage de I’individu (Aubé & Thoér, 2010 ; Romeyer, 2012 ; Harry & Gagnayre, 2013 ;
Harry, De Andrade, & Gagnayre, 2014).

Une autre particularité des FSL dédiés aux maladies chroniques, est qu’ils rassemblent des
personnes vivant les mémes situations de santé, avec pour certaines d’entre- elles un important
degré d’engagement vis-a-vis des contenus échangés (Akrich & Méadel, 2009). Certains FSL
présentent un intérét particulier, car ils sont totalement indépendants des lieux de soins, c¢’est-
a-dire qu’ils ne sont pas développés par des institutions de soins et ne sont pas animés par des
soignants comme certains groupes d’entraide (group support). Ces FSL indépendants et
modérés par des non-professionnels de la santé, comme des patients par exemple ne sont pas

soumis au contrdle soignant ou a la désirabilité sociale.

Des recherches ont montré que ces FSL indépendants des lieux de soins sont un outil permettant
aux patients ou a leur entourage d’acquérir et de renforcer les compétences d’autosoins, de
construire des relations d’entraide entre pairs et d’aider les patients a s’autonomiser dans la
gestion de la maladie (Harry, Gagnayre & d’Ivernois, 2006 ; Harry, 2011 ; Hamon & Gagnayre,
2013 ; Harry & Gagnayre, 2013 ; Harry et al., 2014).

En effet, les échanges écrits de patients diabétiques de type 1 (DT1) sur les forums francais
modérés par des patients ont été étudiés en partant du postulat que 1I’absence de soignant pouvait

influencer la nature de 1’apprentissage et de 1’éducation du patient. Leur analyse a mis en lien
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leurs contenus avec des objectifs pédagogiques, a I’aide de la matrice des compétences du
patient attendues par le soignant et formalisées par d’Ivernois et Gagnayre (2001 ; 2011) et la
Haute Autorité de Santé (HAS) (2007). Cela a mis en évidence que 67,5% des messages se
rattachent a des objectifs d’éducation qui sont en lien avec ceux recommandés dans les
programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP). Le FSL est un outil favorisant
I’apprentissage informel par 1’échange entre patients de savoirs expérientiels. Il est donc
complémentaire des programmes d’éducation thérapeutique du patient qui sont des lieux
d’apprentissage formel, car mis en ceuvre par des soignants (Harry et al., 2006 ; Harry, 2011 ;

Harry et al., 2014).

Ainsi, inscrite dans une perspective de santé publique et au croisement des sciences de
I’éducation, la finalité de cette recherche est de mieux comprendre le fonctionnement et 1’ intérét
du forum de santé dédié aux maladies chroniques et indépendant des lieux de soins comme lieu
d’apprentissage informel. En ce sens, il s’agit de comprendre les circonstances et les conditions
d’utilisation de cet outil numérique par les patients et de caractériser 1’apprentissage qui y est

présent.

Pour répondre a nos objectifs de recherche, cette thése est présentée en quatre parties.

La premiére clarifie la notion de « forums de santé » et présente le cadre théorique.

Pour ce faire, étant donné la spécificité de notre objet et de notre terrain d’étude, une revue de
la littérature est réalisée sur les forums de santé indépendants des lieux de soins (étude 1). Le
premier objectif est de définir ce type particulier de FSL, de mettre en évidence ses principales
caractéristiques et d’identifier celles qui influencent I’apprentissage. Le second objectif est de
caractériser les profils des utilisateurs de ces FSL. Le dernier objectif est d’identifier les types
d’utilisation du FSL par les internautes. Un premier article (article A) découle de cette étude 1

et est présenté dans ce travail.

Dans I’optique d’une meilleure compréhension de ’apprentissage et de I’ETP realisés par les
utilisateurs de ces FSL, un cadre théorique est sélectionné: 1’autoformation (AF). Ce choix se
justifie de trois fagons. Premierement, les utilisateurs et les gestionnaires des forums de santé
indépendants des lieux de soins sont majoritairement des patients ou des proches de patients.
Ce fonctionnement entre patients, combiné au fait que le corps médical n’a pas de rdle officiel
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dans la gestion de cet outil, en fait un licu d’autoformation dans le sens ou les utilisateurs
peuvent apprendre en dehors d’un cadre institutionnalisé ou formel. Deuxiémement, certaines
caractéristiques du forum favorisent I’AF. Citons par exemple les types de modalités
d’échanges, les possibilités d’anonymat, I’absence de contraintes géographiques et temporelles
qui apportent a I’utilisateur la possibilit¢ de faire un va-et-vient propre a ses besoins et
d’apprendre a son rythme (Harry, 2011). Troisiemement, 1’utilisation des FSL pouvant se faire
avec les autres participants, cela s’apparente a de 1’« autoformation sociale », ou sans interaction
avec un pair, en « autoformation intégrale » appelée aussi « autodidaxie » (Carré, Moisan, &

Poisson, 2010) consistant a lire les messages et les tester par soi-méme.

L’autoformation est développée a partir des années 1960 pour répondre aux nouveaux besoins
des conditions de formation et d’éducation, ou I’autonomie des apprenants est centrale (Carr¢,
1993). Elle est principalement étudiee par les sciences de 1’éducation et elle s’intéresse a
I’apprentissage scolaire, a la formation continue de ’adulte dans le milieu du travail, mais
également dans la vie quotidienne (Tremblay, 2003 ; Carré et al., 2010). Elle est rarement
développée dans le cadre de la santé et particuliérement dans I’ETP (Boutinet, 2013 ; Alglave,
2014 ; Nagels, 2014) qui a pour objectif de faire acquérir aux patients des savoirs et des
compétences d’autogestion de sa santé, de sa maladie et de ses traitements mais ¢galement pour
gérer leurs répercussions dans la vie (Organisation Mondiale de la Santé (OMS), 1998 ;

d’Ivernois & Gagnayre, 2016).

Pour cette raison, I”étude 2 (article B) consiste en une seconde revue de la littérature, narrative
cette fois étant donné le nombre de publications existant sur I’AF. L'objectif est de consolider
le choix de I’AF comme cadre d’analyse des processus d’apprentissage et d’ETP sur les FSL
indépendants des lieux de soins. Ce cadre théorique permettrait dans un premier temps
d’interroger les caractéristiques formatives des FSL et ensuite d’identifier de possibles
implications pour ’ETP. L’analyse des références identifiées par une recherche documentaire
est réalisée selon trois catégories d’informations (éléments de définition de I’AF, rdle de

I’apprenant et impact de I’environnement).
Ces deux premieres ¢tudes nous permettent d’affiner et de préciser la problématique de

recherche: comment les patients atteints de maladies chroniques et/ou leur entourage

apprennent-ils sur les FSL indépendants des lieux de soins ?
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La deuxiéme partie définit la méthodologie retenue pour ce travail et les fondements théoriques
qui sous-tendent les apprentissages des patients.

C’est par une démarche qualitative et exploratoire que nous répondons a nos questions de
recherche. Deux études sont réalisées avec des méthodes de recueil et d’analyse mixtes afin
d’assurer une compréhension et une description plus fine du phénoméne étudié, et d’augmenter
la fiabilité des conclusions (Guével & Pommier, 2012 ; Anadén, 2019).

Le cadre socioconstructiviste choisi justifie le recours a 1’étude de documents que sont les
messages postés par les internautes et aux techniques d’entretiens semi-dirigés utilisées dans ce
travail. Le terrain d’étude retenu est un FSL indépendant des lieux de soins, dédié aux

diabétiques et modéré par des patients.

L’étude 3 est divisée en deux étapes : I’étude 3a et 1’étude 3b qui visent a comprendre les
circonstances et les caractéristiques d’utilisation d’un FSL et a caractériser I’apprentissage des
internautes. Ces études utilisent comme méthode d’enquéte 1’étude de documents. Le recueil et
I’assemblage de I’ensemble des messages postés par internaute forment un récit de vie
(Romeyer, 2012) qui constitue le matériel a analyser. L’analyse est quantitative, de type
descriptif. Nous utilisons deux types de méthode de traitement des données : (a) I’analyse de
documents s'appuyant sur des méthodes de Traitement Automatique des Langues (TAL) et de
fouille de textes, qui s’appliquent sur I’ensemble des messages postés par 1’ensemble des
internautes d’un FSL indépendant (N=1400 utilisateurs); et (b) 1’analyse de documents que
nous appellerons manuelle (pour se distinguer de 1’aspect automatis¢). Ce recueil de données
concerne un échantillon doublement stratifié représentant 1319 messages postés par 40

internautes et répartis dans 418 fils de discussion.

L’étude 4 a les mémes objectifs que 1I’étude 3. Elle vise également a définir la relation entre les
caractéristiques d’apprentissage et les circonstances d’utilisation du FSL. Elle utilise comme
méthode de recueil la pratique d’interviews (De Ketele & Roegiers, 2015). Cela permet entre
autre de compléter les résultats de 1’étude 3a et 3b. Concretement, elle porte sur un échantillon
de 30 internautes appartenant au méme terrain d’étude que 1’étude 3. 1l est sélectionné selon la
technique non-probabiliste de la boule de neige et dont la taille respecte le critere de saturation
(Galvin, 2015). La méthode pour traiter les données est 1’analyse de contenu thématique.

L’analyse de données est qualitative.
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La troisiéme partie expose I’ensemble des résultats obtenus. Chacune des études (3 et 4) apporte
des éléments de réponses a nos questions de recherche et dans certains cas, elles se complétent,
offrant ainsi une perspective globale et approfondie. L.’analyse mixte des données implique que
les études 3a, 3b et 4 apportent chacune des éléments de réponses, parfois aux mémes questions
de recherche et parfois a des questions de recherche différentes. Les résultats sont donc
présentés par étude et structurés par questions de recherche.

La derniere partie discute les résultats obtenus. La discussion de notre travail consiste en un
temps de réponse aux questions de recherche générales et spécifiques, puis en la reprise du
cadre théorique de 1’autoformation pour y intégrer les nouvelles données obtenues sur le projet
d’autoformation, sur le type d’interaction sociale (dans le forum et en dehors du forum), etc.

Enfin, nous discutons les apports, les limites de ce travail et les perspectives de recherche.
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PARTIE I :

CONTEXTE DE LA RECHERCHE ET PROBLEMATIQUE
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1.1 L’ Internet-santé : un média de santé publigue

La consultation de I’internet pour réaliser des recherches sur des questions de santé, appelé
Internet-santé, est une pratique courante reconnue pour avoir un role au sein des relations
sociales et interpersonnelles (Yasri-Labrique, 2011). C’est ainsi le cas aux Etats-Unis avec 9
internautes sur 10 et au Canada avec 7 internautes sur 10 qui ont effectué une recherche de ce
type (Statistique Canada, 2010; Fox & Duggan, 2013). Parmi ceux-ci, un Américain sur trois
est allé sur internet pour identifier et pour comprendre un probléme de santé le touchant, lui-
méme ou un de ses proches. De plus, 26% de ces internautes ont lu des informations sur
I'expérience de santé de quelqu'un d'autre et 16% ont consulté des sites Web pour trouver
d'autres personnes partageant les mémes problémes de santé qu’eux (Fox & Duggan, 2013).

Toutefois, alors que I’Internet-santé est 1’outil numérique le plus utilise, il existe de grandes
disparités suivant les pays européens: la majorité (60%) des Danois, Finnois et Norvégiens agés
de 16 a 74 ans, sont des utilisateurs de I’internet-santé tandis qu'a I'inverse, moins de 30% des
Roumains, Polonais et Bulgares consultent les sites Web pour trouver des réponses a des
questions liées a la santé (Eurostat, 2015). En France, la moitié de la population déclare

rechercher des informations sur sa santé ou celle d’un proche en ligne (CREDOC, 2018).

Ces statistiques mondiales et européennes récentes sur la fréquence d’utilisation de 1’Internet-
santé expliquent qu’il est un outil central en santé publique (O’Neill, 2009). 1l permet aux
utilisateurs de s’informer, les rendant plus actifs (Kivitz, Lavielle, & Thoér, 2009) et il modifie

les formats d'interventions officielles de santé publique (Renaud, 2012).

Les paragraphes suivants définissent 1’ Internet-santé, ses modalités d’action dans le cadre de la

santé publique et les deux utilisations principales des utilisateurs.

1.1.1 Définition de I’Internet-santé

L’Internet-santé, appelée également santé numérique, e-Santé ou eHealth en anglais, est définie
par 1’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS) comme « un ensemble d’activités utilisant
'informatique ou des moyens €lectroniques pour fournir des informations, des ressources et
des services liés a la santé » [traduction libre] (OMS, 2016, p.7). Ses champs d’action incluent
la santé mobile ou la cybersanté ; la télésanté, ou un patient peut consulter un professionnel de
la santé en utilisant Skype© ou méme un simple téléphone ; les technologies portables

(appareils de fitness, appareils médicaux, etc.) ; les technologies pour soutenir des soins
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intégrés ; les dossiers de santé électroniques et l'interopérabilité des données de santé (la
capacité de matériels, de logiciels ou de protocoles différents a fonctionner ensemble et a
partager des informations pour permettre aux données de circuler de facon fluide et sécurisée,
afin d’étre partagées entre les intervenants du parcours de soins (Sacconi, Mehl, Lenain, Lofaso,
& Taytard, 2019)). L’e-santé s’intéresse de méme a I’utilisation des médias sociaux dans la

santé, a l'analyse de la santé et au domaine du Big Data (OMS, 2016).

La limite de cette définition de I’OMS est I’aspect central de 1’utilisation des outils numériques
dans le systeme de santé (consultation médicale, appareils médicaux, dossier de santé
¢lectroniques) et sur le recueil, le stockage, le traitement et 1’utilisation des données médicales.
Pourtant, au-dela de ce développement technique permettant des avancées pratiques médicales,
le terme de e-santé caractérise aussi « un état d'esprit, une facon de penser, une attitude et un
engagement en faveur d'une pensée globale et en réseau pour améliorer les soins de santé aux
niveaux local, régional et mondial en utilisant les technologies de I'information et des
communications » [traduction libre] (Eysenbach, 2001, para 3). C’est un média utile pour
informer le public sur les maladies, les traitements, les facteurs de risques, les ressources
professionnelles et les établissements. Il facilite également le travail collaboratif entre les
différents professionnels de santé, tout en engendrant une réorganisation de certaines de leurs
pratiques (Kivits et al., 2009).

L’Internet-Santé est, selon les éléments-clés des définitions précitées, une avancée
technologique et informatique utilisée pour renforcer les systemes de santé et les systémes
d’information sur la santé. En cela, il est un outil utilisé en santé publique ayant des
répercussions dans le parcours de santé. Il nécessite une réorganisation des pratiques
professionnelles et une évolution des mentalités, tant dans le milieu médical que dans le milieu

des usagers.

1.1.2 Modalités d’action de I’Internet-santé a des fins de santé publique

L’ Internet-santé est utilise pour développer des actions de santé publique de deux fagons.
Dans un cas, le systéme de soins diffuse de I’information médicale scientifique et déploie des
actions de santé publique (Renahy et al., 2007 ; Kivitz, et al., 2009 ; Romeyer, 2012 ; Dumez
& Minvielle, 2017).
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De maniére non-exhaustive, citons :

La mise a disposition de plateformes contenant de I’information de qualité pour
le public par la Haute Autorité de Santé (HAS), I’Institut national de prévention
et d'éducation pour la santé (INPES), I’Agence Régionale de la Santé (ARS), etc.
La mise a disposition de portails Internet dédié€s aux patients mettant 1’accent sur
des programmes d’éducation thérapeutique et de coaching par la Caisse Nationale
d’Assurance Maladie (CNAM).

L’intégration des réseaux sociaux pour diffuser des messages d’alertes ou de
prévention (Ollivier-Yaniv, 2015).

La conception d’un code Health On the Net (HONcode) comme label de qualité
des informations contenues sur un site internet et également comme un gage de
protection des données (Nabarette et al., 2009 ; Boyer, Frossard, Gaudinat,
Hanbury, & Falquet, 2017).

La conception de campagnes de prévention a destination de public-cible (Giroux,
2009). Par exemple, la campagne de sensibilisation a la sexualité chez les
adolescents « onsexprime » (Bluzat, Kersaudy-Rahib, Foures, & Faget, 2014),
prévention dans le milieu LGBT (Dumas et al., 2009 ; Lévy, Dumas, Thoér, Ryan,
& Léobon, 2009), etc. Mais également des campagnes pour 1’arrét du tabac, la
gestion de 1’alcool et des drogues (Wilquin, Oddoux, & Léon, 2003), sans oublier
les campagnes sur I’alimentation (Romeyer, 2015).

La conception et la mise en application de « Géodes », un site de recueil des
données vigilances dans le cadre de ses missions de veille, d’alerte et de
surveillance (Santé publique France, 2018).

L’utilisation des outils de télémédecine afin de faciliter et intensifier le partage
d’informations et d’échanges entre le patient et les professionnels de santé. Par
nature, ces technologies sont variées. Il peut s’agir des « jeux sérieux » (serious
games), des capteurs reliés a des smartphones permettant des suivis a distance de
différentes données ou des cabines de téléconsultation dans des zones peu denses

en médecins (Dumez & Minvielle, 2017).

Toutes ces actions offrent la possibilité d’établir des relations a distance entre patients et

professionnels, et ce nouveau type de relation est un des facteurs favorisant I’engagement du

patient dans la gestion de son parcours de santé (Bedi, 2016 ; Dumez & Menvielle, 2017).
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Les informations transmises a travers ces modes d’action informatisés et congus par les
politiques de santé peuvent étre qualifiées de spécialisées et de scientifiques, car elles sont
créées par des professionnels de la santé et par des scientifiques. Leur diffusion est controlée

par les services publics (Romeyer, 2008).

Dans le second cas, les opérateurs du numeérique offrent des dispositifs pour faire circuler de
I’information de santé (Dumez & Minvielle, 2017). Cette derniere contient des informations
médicales vulgarisées, a destination du grand public. Elle peut étre basée sur des témoignages
reflétant des expériences de vie. L’information de santé n’est pas vérifiée par les pouvoirs
publics comme I’information médicale. Elle peut étre considérée par les autorités sanitaires et
le corps médical comme moins fiable ou de moindre qualité (Romeyer, 2008). Les principaux
dispositifs permettant ce genre de communications sont les sites d’informations grand public
(Romeyer, 2012). Ces sites peuvent prendre la forme d’initiative individuelle telle que les blogs,
les sites personnels ou la forme d’initiative communautaire. C’est le cas des réseaux sociaux,
dont les plus connus sont Facebook® et Twitter®, ou des espaces partagés comme les listes de
discussions ou les forums, I’un des plus célebres étant Doctissimo®. Dans les deux cas, ce sont
des espaces communautaires en ligne ou des groupes peuvent discuter, se coordonner et diffuser
de I’information de santé. D’abord créés par des patients, les sites communautaires ont
progressivement vu I’entrée de professionnels et d’institutions de santé. De nouvelles formes
sont ainsi apparues, associant chercheurs, laboratoires pharmaceutiques, industriels ou
entreprises de contenu souhaitant développer une information de santé, a destination du grand
public et échappant a tout contréle des autorités sanitaires (Romeyer 2008 ; Romeyer, 2012).

Pour conclure, nous retenons que la principale différence entre ces deux utilisations de
I’Internet-santé dans le cadre de la santé publique est la place de 1’autonomie des utilisateurs.
Lorsque I’information est congue et diffusée par le systéme de soins, elle est contrélée par les
pouvoirs publics et est destinée au grand public. A I’inverse, les sites d’information grand
public, diffusant de I’information de santé, offrent une plus grande autonomie de la part des
utilisateurs. Ils peuvent évoluer plus librement et autant s’informer que partager des
informations de santé adaptées et vulgarisées. Les internautes accedent a deux sortes
d’utilisation complémentaires de I’ Internet-santé: comme un outil de recherche d’informations

et/ou un mode d’expression, de communication et d’échange (Lauma communication et Patient

& Web, 2013).
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1.1.3 Rechercher des informations en santé sur Internet

L’Internet-santé permet a I’internaute de se renseigner pour lui ou pour un proche sur un sujet
de santé de deux maniéres : d’une part, en consultant des informations sur des problémes
médicaux, des maladies spécifiques, des traitements ou des résultats de test médicaux, etc.
(Dutta-Bergman, 2004 ; Anderson, 2004 ; Fox & Duggan, 2013) et d’autre part, en posant des
questions liées a la santé (Nabarette, 2002 ; Hardey, 2004 ; Renahy et al., 2007). Ainsi, a tout
moment, de maniere confidentielle et anonyme (Skinner, Biscope, Poland, & Goldberg, 2003 ;
Ziebland et al., 2004) I’internaute peut accéder rapidement a une information de santé non-

spécialisée et destinée au grand public (Anderson, 2004 ; Romeyer, 2008).

La recherche d’information de santé modifie les comportements de santé des internautes et leur
relation avec les soignants ou les professionnels de santé. Elle permet d’évaluer la nécessité de
faire appel a un professionnel de santé, d’inciter les internautes a recourir & un second avis
médical ou a poser davantage de questions a leurs soignants (Fox & Rainie, 2000 ; Renahy et
al., 2010 ; Fox, 2011 ; Pletneva, Cruchet, Simonet, Kajiwara, & Boyer, 2011), de Vérifier et de
comparer les informations dispensées par les soignants et celles trouvées sur internet, de
comprendre les traitements ou de trouver d’autres alternatives (Eysenbach & Kohler, 2002 ;
Fox, 2011 ; Renahy, 2012). Pour finir, cette recherche d’information peut permettre aux
internautes de modifier leur gestion de la santé ou de celle d’un proche mais également de faire

face aux maladies chroniques ou a la douleur (Fox, 2011).

Mais I’utilisation de I’Internet-santé doit étre nuancée selon le parcours de soin : le besoin de
consulter des sites Web afin d'obtenir des informations de santé n'est pas le méme avant la
consultation, pendant la période de diagnostic et la durée du traitement (Ziebland et al., 2004 ;
Renahy et al., 2007 ; Khechine, Pascot, & Prémont, 2008 ; Thoér, 2013). Selon quatre études
conduites auprés d’internautes, les objectifs et le contexte de ces recherches d’information de
santé sur internet dépendent du stade de la maladie ou des phases du processus de décision
médicale du patient (Ziebland et al., 2004 ; Renahy et al., 2007 ; Khechine et al., 2008 ; Thoér,
2013).

Ainsi, avant d’aller consulter un médecin ou lors de la phase de diagnostic, la recherche
d’information permet chez I’ensemble des internautes de trouver une explication a des

symptomes ou d’évaluer la gravité de la situation et si celle-ci nécessite de consulter un médecin
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ou d’obtenir un second avis médical. Cette recherche permet aux internautes de s’assurer que
toutes les hypothéses ont été envisagées et que tous les examens medicaux nécessaires ont été
effectués (Ziebland et al., 2004 ; Khechine et al., 2008 ; Thoér, 2013).

Lorsque le diagnostic est établi, les personnes non-malades arrétent leurs recherches alors que
les personnes atteintes de maladies aigués et plus encore, de maladies chroniques ressentent le
besoin d'acquérir des compétences de gestion de la maladie. La recherche d’information de
santé permet alors de compléter ou de mieux comprendre les informations dispensees par les
médecins, mais aussi de prendre contact avec d’autres malades. C'est aussi un moyen de
s’informer sur les différents traitements médicaux reconnus et leurs effets secondaires, ainsi
que sur les traitements alternatifs existants (Renahy et al., 2007 ; Thoér, 2013).

Lors du suivi et de la gestion de la maladie, a court terme, les recherches peuvent porter sur la
gestion au quotidien des traitements ou de I’hygiéne de vie et, a plus long terme, viser la prise

de contact avec des groupes de soutien et/ou le partage d’expérience avec des pairs (Ziebland
et al., 2004 ; Thoér, 2013).

Ce partage d’information, expérientielle ou non, est favorisé par la seconde utilisation de

I’Internet-santé, c'est-a-dire 1’ Internet-Santé comme outil de communication.

.14 S’exprimer et communiquer par I’Internet-santé

L’Internet-santé offre aussi a ses internautes la possibilité de s’exprimer et de communiquer
entre eux sur des sujets de santé et ce, grace a ’interface du web 2.0, c'est-a-dire le web social
ou participatif (O’Reilly, 2007 ; Silber, 2009 ; Millerand, Proulx, & Rueff, 2010). Les
internautes deviennent des producteurs d’informations et d’opinions de santé et 1’ Internet-santé
devient un moyen d’expression, de communication et d’échanges : le malade participe a des
réseaux communautaires tels que des forums de discussion qui rassemblent les internautes
partageant les mémes centres d’intérét et ou s’exercent I’échange d’informations de santé et
d’informations personnelles (Thoér, 2012). Dans 1’étude de Fox (2011), 6 % des 2220
internautes interrogés ont posté des commentaires, des questions, des renseignements sur la
santé ou des problémes médicaux sur un site de santé permettant d’écrire des commentaires et
d’initier des discussions. Quatre pour cent des utilisateurs d’internet ont posté leurs expériences
sur I'utilisation d’un médicament particulier, sur un traitement médical ou sur un médecin et

3% ont posté un avis en ligne sur un hopital (Fox, 2011).
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Cette fonction d’expression est facilitée par le développement d’outils du web communautaire
et de médias sociaux possédant chacun des caractéristiques propres tel que les wiki, les blogs,
les chats, les réseaux sociaux et les forums de discussion (cf. tableau 1). Ce dernier outil possede
des propriétés specifiques en termes de media (Smith & Kollock, 1999). C’est un espace virtuel
et numérique ouvert a tous, ou chaque utilisateur inscrit, appelé forumeur, peut lancer un débat
en créant un sujet ou intervenir sur un theme donné, sous forme de messages ponctuels (Kerbrat-
Orecchioni, 1994 ; Marcoccia, 2001 ; Trabal, Adam, Dechef, Le Noé & Rodas, 2010 ; Théviot,
2011 ; Yasri-Labrique, 2011). Ce dispositif de communication permet la gestion d’activités
intellectuelles collectives par les internautes, allant de simples discussions a des processus
complexes de résolution de problémes ou d’aide a la décision (Marcoccia, 2001 ; Marcoccia,
2004). Enfin, les forums de discussion rassemblent les internautes formant ainsi des

communautés d’interlocuteurs professionnels ou passionnés (Yasri-Labrique, 2011).

Tableau 1. Définitions des outils du web communautaire et des médias sociaux (adapté
de Boyd & Ellison, 2007 ; Van der Eijk et al., 2013)

Média Définition

Le Wiki est une application au sein d'une communauté ou tous les membres
Wiki sont autorisés a éditer des documents (par exemple une liste d'adresses ou
un dépliant d'informations).

Le blog est une série de messages éecrits par un des membres de la

Blo , ., , ) .
g communauté et publiés dans I'ordre chronologique inverse.
Tchat Le tchat est une conversation en temps réel (synchrone) avec d'autres
membres de la communauté.
. Les sites de réseaux sociaux sont des services Web qui permettent aux
Réseaux e . . S T ,
Sociaux individus de se construire une identité virtuelle et d'établir un réseau de

connexions avec d'autres utilisateurs du systéme.

Le forum est utilisé pour la communication asynchrone avec d'autres
Forum membres de la communauté (par exemple les patients peuvent poser des
questions & des professionnels ou a leurs pairs).

La bibliothéque est I'endroit ou les documents sont partagés avec tous les
Bibliothéque | membres de la communauté (par exemple des plaquettes d’informations
newsletter, articles scientifiques et lignes directrices).
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1.2 Les sept caractéristiques du forum de discussion

Les forums de discussion genéraliste (entendu comme indépendant du theme abordé) et la prise
de parole qui s’y déroule ont sept caractéristiques communes. Il s’agit d’un dispositif de
communication médiatisée par ordinateur (Marcoccia, 2004 ; Greinffenstern, 2010) permettant
d’échanger de fagon asynchrone, ¢’est-a-dire que la communication se déroule en temps différé
entre 1’action de poster un message et une réaction qui est de répondre au message (Celik &
Mangenot, 2004 ; Marcoccia, 2004 ; Henri, Charlier, & Peraya, 2006 ; Harry et al., 2014, ). Ces
messages sont brefs, ponctuels et possédent I’organisation structurale d’une conversation face-
a-face (Kerbrat-Orecchioni, 1994) et une structure hybride, mélangeant 1’oral et 1’écrit. Cet
écrit-parlé est propre a la communication médiatisée par ordinateur, comme le prouve
I’utilisation désordonnée de smileys, d'imagettes ou de points d'interrogation, d'exclamation ou
de suspension (Marcoccia, 2000 ; Anis, 2004). L’ensemble des messages publiés est de nature
publique, de sorte que n’importe quelle personne, inscrite ou non dans le forum, peut lire les
messages a n’importe quel moment, car ils sont collectifs et interactifs. Cela nécessite que
plusieurs personnes doivent participer a la discussion pour qu’elle perdure (Celik & Mangenot,
2004). Ces échanges sont structurés de maniére hiérarchique avec des themes et des sous-
thémes constitués de fils de discussion. Enfin, I’ensemble du forum peut étre modéré ou non-
modéeré par un tiers, ce qui influence le déroulement des discussions (Marcoccia, 2001 ; Senis,
2003 ; Harry, 2011 ; Théviot, 2011).

Le forum non-modéré peut étre vu sous deux aspects, technique et humain. Dans le premier
cas, tout message posté est retransmis immédiatement et sans intermédiaire. Dans le second
cas, étre non-modéré signifie que nul ne dispose de prérogatives attribuées par la communauté
des participants pour supprimer des messages qui ne correspondraient pas a la charte (Senis,
2003). Le terme modérateur n’existant pas sur un forum non-modér¢, c’est le terme animateur
(host) qui est employé (Marcoccia, 2001).

Dans un forum modéré, le modérateur a plusieurs fonctions : il souhaite la bienvenue aux
nouveaux membres, les aide a se sentir a 1’aise, suggeére ou anime des discussions, incite les
internautes a y participer, regle les désaccords, fournit du savoir spécialisé, fait respecter les
regles du forum, supprime les messages inappropriés, et classe les fils de discussion (Edward,
2002 ; Cunningham, van Mierlo, & Fournier, 2008 ; Wright, 2009).
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Ainsi, le FSL peut étre modéré ou non-modéré mais forcément animé par une ou plusieurs
personnes, qu’elles soient soignantes ou non-soignantes (Marcoccia, 2001 ; Senis, 2003; Harry,
2011). Dans un forum de santé indépendant des lieux de soins, modéré par des patients ou des
non-soignants, 1’objectif est de permettre aux internautes de partager leur expérience autour de
thématiques librement énoncées et débattues sans contréle médical. Cela aboutit & des contenus
considérés comme propres aux patients, non-influencés directement par la relation médicale
(Akrich & Méadel, 2009 ; Harry, 2011 ; Laplace, 2013), sans contrdle soignant percu et donc

limitant la désirabilité sociale.

Alors qu’une méta-analyse basée sur 12 articles montre 1’efficacité des interventions utilisant
les réseaux sociaux (Twitter®, Facebook®, forums de santé, etc.) pour promouvoir des
changements dans les comportements liés a la santé (Laranjo et al., 2014), rares sont les
recherches étudiant les caractéristiques du forum de santé indépendant des lieux de soins, leur
spécificité et leurs utilisations (Akrich & Méadel, 2009 ; Harry, 2011). Enfin, les échanges sur
les FSL, et particulierement dans le cadre des maladies chroniques, sont semblables a des
activités d’apprentissage et d’éducation (Harry, 2011 ; Yasri-Labrique, 2011 ; Lederman et al.,
2014 ; Smedley et al., 2015 ). Toutefois, leur véritable description manque et laisse un ensemble
de processus d’interactions peu documenté. Il s’agit de considérer les FSL comme un objet

d’étude a part entiére.

1.2.1 Mise en contexte de I’étude 1. Etude des caractéristiques et des utilisations
du forum de santé indépendant des lieux de soins dédiés aux problémes de

santé et maladies chroniques

Nous avons montré la nécessité de préciser les caractéristiques des FSL et plus particuliérement
de ceux indépendants des lieux de soins. L’étude 1 consiste en une revue de la littérature sur la
définition et les caractéristiques de ces FSL dédiés aux problémes de santé et aux maladies
chroniques. Cette revue s’intéresse aussi a leur utilisation par les internautes, y compris dans

un but éducatif.

Lorsqu'on parle de forum de santé en ligne, il faut distinguer ce qui est appelé communautés de
santé en ligne des groupes de soutien en ligne. Une communauté en ligne est un « online service
with features that enable members to communicate with each other » (Malinen, 2015) ce qui se

traduit par « un service en ligne avec des fonctions qui permettent aux membres de
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communiquer entre eux ». Un groupe de soutien est une forme de soutien entre pairs qui consiste
en une rencontre des membres du groupe en présentiel, par téléphone ou par Internet (y compris
par courriel, forums de santé et réseaux sociaux) dans le but d'échanger des informations et des
expériences et de fournir un soutien sur une question ou sur des sujets d'intérét mutuel
(McCaughan, Parahoo, Hueter, Northouse, & Bradbury, 2017). Cependant, si ces définitions
sont utilisées dans les publications, des nuances sont a apporter quant aux canaux de
communication utilisés (I'outil numérique utilisé pour développer les communautés en ligne ou

les groupes de soutien en ligne).

Il existe trois points de vue sur ce sujet: 1) les canaux de communications, comme les FSL, sont
assimilables a des groupes de soutien en ligne ou des communautés de santé en ligne (Tanis,
2008 ; Smedley & Coulson, 2018) ; 2) les groupes de soutien en ligne et les communautés de
santé en ligne peuvent se différencier de par leur canaux de communication. Par exemple, une
communaute en ligne peut se former sur un FSL, sur un systeme de bulletin électronique appelé
également babillard (bulletin board) (Merolli, Gray, & Martin-Sanchez, 2013), sur des réseaux
sociaux comme WhatsApp® ou Facebook® (Zhang, He, & Sang, 2013 ; Mc Caughan et al.
2017) ou sur des tchats (chatroom) (Dosani, Harding, & Wilson, 2014) ; 3) aucun consensus
n'a été trouvé quant a la définition des groupes de soutien et les canaux de communication
utilisés (Herron, 2005).

Cette diversité de visions peut s'expliquer par I'évolution du Web 1.0 vers le Web 2.0 (Cormode
& Krishnamurthy, 2008). Le Web 1.0 permettait la consommation d'informations et les
créateurs de contenus étaient peu nombreux. Le Web 2.0 est une « évolution du Web axée sur
des fonctionnalités visuelles et interactives qui ouvrent Internet a [’intervention de
communautés d utilisateurs. » (Larousse, 2019, para 1). Il s’agit d’'un Web participatif social
avec une interface permettant aux internautes d’interagir entre eux (O’Reilly, 2007). Les forums
de discussion et les communautés en ligne ont une architecture et une interface datant du Web
1.0 mais ils permettent un dialogue et/ou une connexion collaborative avec d'autres utilisateurs
(Merolli et al., 2013). Ainsi, les listes de diffusions, les FSL et les tchats sont les premiers
canaux de communication des communautés en ligne. Pour cette raison, les FSL sont
représentatifs des communautés en ligne. Toutefois, I'émergence de nouvelles technologies
offre de nouveaux canaux de discussion, tels que les réseaux sociaux, dans la création de ces

communautés (Malinen, 2015).
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En conclusion, tous les groupes de soutien ou communautés en ligne n'utilisent pas
nécessairement les forums de discussion comme canal de communication. Et a I'inverse, tous
les sites internet (dont les forums de discussion en ligne) ne peuvent pas étre considérés comme

étant des communauteés en ligne (Blanchard & Markus, 2002 ; Blanchard, 2007).

A partir de ces eléments, nous choisissons de travailler uniquement sur les forums de discussion
dédiés a la santé comme canal de communication ou média social, incluant des mots-clés
comme « discussion board* », « Internet forum* »; « online forum* »; « health forum* »;
« discussion forum* ». Cette centration sur les forums de santé comme outils de communication
implique que dans la revue de la littérature, les mots-clés « groupe de soutien en ligne »,
« online groups support », « communauté de santé en ligne » et « online health community »
n‘ont pas été utilisés. Cependant, certains articles traitant de groupes de soutien en ligne ont été
retenus a I’unique condition qu’ils utilisent un FSL indépendant des lieux de soins comme

plateforme d'échange.

Le type de maladies chroniques est aussi un critére de sélection des articles. Seuls les articles
traitant de maladies somatiques ont été retenus. Ce dernier choix se justifie par le nombre de
recherches déja réalisées sur les forums de santé chez les patients atteints de maladie
psychiatrique (Sinha, Porter & Wilson, 2018) et par la spécificité de 1’éducation du patient
psychiatrique (de Beauchamp, Lévy-Chavagnat, & Chavagnat, 2013). Et enfin, ce travail est
centré sur I’apprentissage réalisé par les utilisateurs des FSL. Or, les patients psychiatriques
peuvent avoir des altérations des processus d’apprentissage comme un déficit de 1’insight, de
I’attention ou de la motivation, que cela soit li¢ a la maladie elle-méme, & la prise de
médicaments ou a un épisode de crise dans la maladie (Green, Kern, Braff, & Mintz, 2000 ;
Kurtz, & Gerraty, 2009). Les maladies mentales exclues sont celles contenues dans la
cinquieme version du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-V) de
I'Association Américaine de Psychiatrie (APA). Ainsi, parmi les articles analysés, nous avons
inclus une référence sur la depression post-partum. Bien qu’ayant conscience que ce choix est

discutable, nous le justifions car cette derniére n’est pas reprise dans le DSM-V.
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1.2.2 Présentation de I’article lié a I’étude 1 (article A)

Référence
Deccache, C., Hamon, T., Morsa, M., De Andrade, V., Albano, M. G., & Gagnayre, R. (2019).

Helping patients to learn: characteristics and types of users and uses of independent online

forums on health problems and chronic conditions. Education Thérapeutique du Patient-
Therapeutic Patient Education, 11(1), 10208.DOI: 10.1051/tpe/2019008

Dans le cadre de cet article, nous avons congu 1’étude, participé a la collecte, I’analyse ainsi
que P’interprétation des données et écrit I’article dont nous présentons la traduction francaise.

La version publiée en anglais est disponible en annexe (cf. annexe I, p 307).

Résumé en francais

Introduction: Les patients utilisent les forums de santé en ligne (FSL) pour échanger sur leur
santé, leurs maladies et leurs traitements. Certains FSL sont indépendants, non soumis au
contrble des soignants et a la désirabilité sociale. Cela doit influencer la nature de
I'apprentissage du patient. Objectifs: Les questions de recherche sont: Quelles sont les
caractéristiques des FSL indépendants ? Quel est le profil des patients internautes des FSL ?
Comment utilisent-ils les FSL ? Quelles caractéristiques pourraient aider a comprendre
I'utilisation qu'ils font des FSL ? Méthode: Une revue de la littérature a été réalisée. Dix bases
de données et la littérature grise ont été interrogées. Onze mots-clés ont été utilisés. La sélection
des articles a été effectuée par deux chercheurs indépendants. Résultats : Vingt-trois
publications ont été sélectionnées et analysées. Cing définitions du FSL, trois classifications
d’utilisateurs et quatre types d’utilisation ont été identifiés et analysés. Discussion: Les résultats
ont permis 1) de construire une définition compléte d'un FSL sur les maladies chroniques, 2)
de décrire ses caractéristiques, 3) de suggérer une classification multidimensionnelle des
utilisateurs et 4) de décrire les quatre types d’utilisations du FSL.

Conclusion: Le FSL indépendant est un espace virtuel et libre qui échappe au contréle
institutionnel. 1l peut étre considéré comme un média d'apprentissage et d'éducation, formel et
informel, et spontané. La compréhension des processus et des stratégies d'acquisition des
connaissances chez leurs utilisateurs est nécessaire afin d'utiliser cet outil comme stratégie
d'éducation des patients.

Mots-clés: Education des patients/problémes de santé chroniques/forum en ligne sur la

santé/acquisition de connaissances.
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Aider les patients a apprendre : caractéristiques et types d'utilisateurs et d’utilisation des

forums en ligne indépendants dédiés aux problémes de santé et aux maladies chroniques.

Carole Deccache w2, Thierry Hamon s+, Maxime Morsa:, Vincent De Andrade:, Maria Grazia
Albanoset Rémi Gagnayre:

1 Laboratoire Educations et Pratiques de Santé, EA 3412, Université Paris 13, Sorbonne Paris
Cité, Bobigny Cedex, France

2 Clinique du Chateau de Vernhes, Bondigoux, France

3 LIMSI, CNRS, Université Paris-Saclay, Orsay, France

4 Université Paris 13 — Sorbonne Paris Cité, Villetaneuse, France

5 Département de médecine clinique et expérimentale, Université de Foggia, Foggia, Italie

1 Introduction

Depuis quelques années, un développement rapide et croissant des « forums de santé en ligne »
(FSL) dédiés aux echanges entre patients est observé [1-6]. Dans de nombreux cas, les partages
d’informations s’apparentent a des activités d’apprentissage et d’éducation [3, 7-9]. Les FSL
apparaissent comme un des premiers outils d’échange d’informations employés par les
utilisateurs d’Internet pour la santé [10-13]. Un « forum de santé en ligne » est un lieu virtuel
d'échange d’informations consacré au theme de la santé ou de la maladie. Les internautes,
malades ou non-malades, y lisent des informations, y posent des questions en publiant des

messages et répondent a d’autres. L’ensemble de ces messages forme un « fil de discussion ».

Parmi les personnes cherchant sur Internet de 1’information concernant la santé, 30 % utilisent
des FSL [14,15]. Dans I’étude de Fox « 6 % des e-patients rapportent qu’ils ont posté des
commentaires, des questions, ou des informations de santé ou de problémes médicaux dans des
discussions en ligne, des listes de diffusion ou dans d’autres forums en ligne. » [16]. Dans une
enquéte européenne aupres des personnes asthmatiques, 19% utilisent les FSL pour chercher
de I'information. Ces forums viennent en deuxieme place, aprés 1’utilisation des moteurs de

recherche [10]. En France, un malade chronique sur deux utilise les FSL [11].

Certains FSL présentent un intérét particulier. lls sont totalement indépendants du systéme de

soins: ils ne sont pas développés par des lieux de soins et ne sont pas animés par des soignants,
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comme certains groupes d’entraide. Ces FSL indépendants ne sont pas soumis au contrdle
soignant ou a la désirabilité sociale.
Ils présentent donc des échanges plus authentiques et non-censurés [7,17], ce qui doit

probablement influencer la nature de 1’apprentissage et de I’éducation du patient.

Une meilleure compréhension des conditions d'utilisation de cet outil d'échange des
connaissances est necessaire pour identifier les processus d'apprentissage et aider les patients a
en tirer le meilleur parti.

Cette revue de la littérature aborde les questions suivantes, du point de vue de I'éducation et des
sciences médicales, en mettant I'accent sur I'appropriation et I'apprentissage de I'information de
santé.

Quelles sont les caracteéristiques des FSL indépendants ?

Comment les internautes utilisent-ils ces FSL ? A quoi leur servent-ils ?

Existe-t-il des caractéristiques qui peuvent aider a comprendre les utilisations des FSL ?

Comment les FSL sont-ils employés a des fins éducatives ?

2 Méthode

Une revue de littérature a été menée afin de chercher les réponses existantes a ces questions. Le
sujet de recherche étant multidisciplinaire, les bases de données sélectionnées sont spéecialisées
dans diverses disciplines (santé publique, sciences médicales, sciences de 1’éducation et
psychologie sociale). Les bases de données consultées sont SCOPUS, Science Direct, the
Cochrane Library, Embase, PubMed, Cinahl, CAIRN, ERIC, PsycInfo and psycARTICLES,
Onze mots-clés ont été utilisés, individuellement ou de facon combinée, en anglais ou en
francais: « Forum* internet », « forum* en ligne », « forum* de santé », « discussion board™* »,
« forum* de discussion », « Maladie* chronique », « chronic illness* », « chronic condition* »,
« long term condition* », « health » and « patient® ».

La revue a été complétée par une analyse de la « littérature grise » (rapports de recherche, théses
non-publiées, livres). Les bases de données suivantes ont été consultées : BDSP, DIAL,
SUDOC, DUMAS, theses.fr, and Google Scholar.
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2.1 Sélection des études
Le processus de sélection des articles est illustré par le diagramme de flux dans la figure 1 (cf.
p 34).

Il a été conduit en trois étapes successives: 1) ldentification et exclusion des articles présents
en plusieurs exemplaires; 2) Application des critéres d’inclusion (date de publication : aprés
2007, I’année du début du web 2.0 ; Langage : francais et anglais ; Type de document : article
original, article de revue, livre ou chapitre de livre.); 3) Sélection par deux chercheurs
indépendants des articles pertinents : publications dont le theme principal est le forum de santé
indépendant des lieux de soins et destiné aux patients ayant des problémes de santé ou des
maladies chroniques (d’une durée supérieure a trois mois). Cette sélection est basée sur la
lecture des titres et des résumés par deux chercheurs indépendants puis sur la lecture des textes
complets. Apres les deux premieres étapes de sélection des articles, 453 publications ont été
identifiées. La troisiéme étape du processus de sélection est 1’identification des publications
pertinentes. De ce fait, 411 publications ont été exclues, car centrées sur les blogs, les réseaux

sociaux, les maladies mentales, les soignants et 1’e-apprentissage en santé pour étudiants.

Les articles traitant des personnes atteintes de troubles mentaux ont été exclus, car ils
nécessitent des soins plus spécifiques (c.-a-d. au niveau cognitif) que les personnes atteintes de
maladies ou de troubles chroniques. Enfin, aprés avoir lu lI'intégralité du contenu des textes, 19
articles ont été exclus : 3 sur les FSL dans les organisations de soins, 5 non liés a des problémes
chroniques (moins de trois mois), 8 sur le FSL comme objet d’étude technique ou comme outil

de recrutement, et 3 sur la crédibilité de 1’information.

Vingt-trois publications ont été finalement analysées [18—40]: un chapitre de livre scientifique

écrit par plusieurs auteurs et 22 articles publiés dans des revues avec comité de lecture.

2.2 Modg¢le d’analyse

L'analyse de documents est centrée sur trois catégories d'informations:

(a) définitions ou caractéristiques des FSL comme décrites par les auteurs des publications; (b)
caractéristiques des utilisateurs de FSL (profil, &ge, genre, type de pathologie, parcours de soin,
etc.); et (c) types d’utilisation des FSL (production ou consommation d’informations, objectifs,

etc).

33



Les informations pertinentes ont été regroupées par catégorie et décrites. Ensuite, quand ce fut

possible, des typologies ont été créées pour comparer et synthétiser les résultats.

Figure 1. Diagramme de selection des articles

« Forum* internet forum* », « forum* en ligne », « forum* de santé », « discussion board* »,
« forum* de discussion », « Maladie* chronique », « chronic illness* », « chronic

Mots-clés francais et anglais

condition* », « long term condition*® », « health » and « patient* »

Identification

[

Sélection

Références identifiées par recherche Références supplémentaires
sur les bases de données identifiées par d’autres sources
(n=1104) (n=5)

v
646 references apres suppression des doublons I

.

| FILTRE 1 criteres de sélection |

" - . » - =
Crirs Tctuion B
Références publiées aprés 2007, I'année de 20072 fmfc’“ e
commencement du Web 2.0 ; - w . ——
Références rédigées en francais et en anglais ; WSS SRk
: : > 5 Conférences, rapports, théses.
Articles de revue, livres, chapitres de livre et blog. = 199 cifuacis cxcines

'

| 453 références sélectionnées |

.

FILTRE 2: Lecture des titres et des résumés

l \ Critéres d’exclusion:

Critéres d’inclusion: E-Leaming en santé pour
Etudes centrées sur le patient; étudiants ;
Meédia sociaux et forums de santé, et maladies Etudes centrées sur les
chroniques. soignants; Maladies mentales;
Meédias sociaux étudiés :
Facebook/Twitter
v Blogs/Applications:

= 411 références exclues

| 42 textes complets sélectionnés |

v

FILTRE 3: Lecture des textes complets

v

Critéres d’inclusion:
Reéférences concernant uniquement 1" utilisation des forums de santé
indépendants par les personnes ayant des problémes de santé chroniques.

:

23 publications incluses dans la synthése qualitative

[ sélection ] [ Eligibilité ] [
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3 Résultats

3.1 Description de la population des études et des themes de santé

Seulement 6 publications décrivent les populations étudiées : femmes adultes [19,24,25,31],
hommes et femmes agés [39], filles et garcons adolescents [23], patients et soignants [26,36].
Six études ont analysé les messages postées ou les fils de discussion [18,20,24,27,32,40], deux
sont centrées sur les participants des forums [31,37]. Huit ont une population d’étude mixte,
composée de participants et de messages postés [19,24,27-30,35,36].

Les sujets des forums sont la gestion de la maladie ou le maintien de la santé, et 18 études sont
centrées sur des themes spécifiques: diabéte [22,23,27-30], perte de poids [19-21,32], cancer
[22,25], fibromyalgie [22], dépression [24], syndrome des ovaires polykystiques [31], maladie
cardiovasculaire [34], lupus [35], sclérose multiple [40] et maladies chroniques non spécifiées
[37,39].

3.2 Définition des « FSL indépendants » et principales caractéristiques (Tab. 1, p 36)

Cing définitions des FSL ont été trouvées [18,20,29,30,36] et leur analyse a permis d’identifier
les huit caractéristiques principales suivantes:
e C’est un espace virtuel numérique hébergé et accessible par un site web;
o les utilisateurs peuvent accéder a (passif) et/ou échanger (actif) de I’information de santé¢,
incluant les maladies et les traitements;
o il est créé et géré par un administrateur (responsable de I'aspect technique du FSL);
o Pacces est soit ouvert (a tout le public, sans inscription), soit limité aux membres inscrits
(création et utilisation d'un pseudonyme);
e les échanges consistent en la publication de messages €crits sous couvert d’anonymat;
o le temps de publication est différé (asynchrone);
« l'information est hybride, faite d'informations scientifiques simplifiées et d'expériences
personnelles ;

e le style d’écriture est un mélange de langage parlé et écrit.
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3.2.1 Caractéristiques complémentaires

Les FSL offrent aux participants des avantages que les groupes en face-a-face n’ont pas, tels
qu’une meilleure accessibilité en termes de temps, une proximité géographique, I'anonymat, et
la capacité d'obtenir des informations sans interaction en face-a-face [18-20,22,32,37].

Ils favorisent la création d’une communauté : le forum de santé rassemble des personnes autour
d’un sujet, la santé. Certains utilisateurs montrent un tel degré d’implication dans le forum que
les préoccupations et les échanges vont dépasser ce sujet principal [21,36]. Les participants
créent ainsi des liens forts, qui perdurent dans le temps, comme dans une communauté, mais
virtuelle.

Les informations postées sur les FSL sont modérées, parfois avant d’étre publiées et parfois
apres la publication.

Les propriétés techniques du forum permettent aux utilisateurs d’intégrer des liens, de
transporter des documents, de reprendre des ¢léments d’échanges antérieurs. Cela rend les

échanges dynamiques et souples [18,20,28,30,36].

Tableau 1. Caractéristiques des FSL indépendants

Espace virtuel numérique
Hébergé par et accessible a partir d'un site Web
L'utilisateur peut avoir un comportement passif ou actif
L'administrateur crée et gere le FSL
Caractéristiques L'accés est public ou privé

principales Les échanges sont des messages écrits
Les échanges sont asynchrones
Le style d'écriture est un mélange de langue parlée et écrite
L'information est axée sur la sante, les maladies et les traitements
L'information est hybride

Accessible a distance en tout temps

Anonymat possible

Echanger sans étre face a face

Favorise la création de communautés en ligne

La modération peut avoir lieu avant ou apres la publication
Les modérateurs sont des patients

Des échanges souples et dynamiques

Caractéristiques
complémentaires
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3.3 Utilisation des FSL

La revue de la littérature a identifi¢ quatre types d’utilisation des forums de santé par les

internautes (Tab. 2, pp.38-42).

3.3.1 Utilisation liée a des sujets médicaux

Vingt-deux études montrent que les forums de santé sont centres sur la maladie et la santé [18—
20,22-40]. Les themes évoqués sont les médicaments, les symptdmes et les approches
thérapeutiques telles que la prise de médicaments, la gestion des effets secondaires,
I’accessibilit¢ aux soins [18,20,22,24,25,34,36-38,40]. La gestion ou l’autogestion de la
maladie [22,25,27-30,32], la participation a la culture des pratiques [23,31], la « health
literacy » et la prise de décision médicale/lempowerment [26,31] et le maintien de
comportements de santé [20] sont autant de sujets abordés. Trois études ne précisent pas le type
d’informations médicales échangées [33,35,39] mais stipulent que les internautes cherchent de
I’information non biaisée ou filtrée par les soignants [35] et souhaitent partager ces informations

avec d’autres internautes [39].

3.3.2 Utilisation liée a des sujets non-médicaux

Dans neuf études, les auteurs ont identifié des utilisations qui ne sont pas liées au champ médical
[18,22,26,30,32,35-37,40]. 11 s’agit de discussions dédiées au théme « phatique » :
manifestations de la civilité ordinaire (courtoisie) [18,30] ; au théme « personnel et
interpersonnel » : évocation de la vie privée, des relations personnelles qui s’établissent entre
certains membres [18,35, 40]; au theme « collectif » : contenu des messages ayant trait a la vie
du média [18,22], a des traits d’humour [22,32], a la présentation des nouveaux arrivants
[22,35], & des « célebrations » contenant des sujets dédiés au vécu et a la gestion d’une maladie
chronique [37]; et enfin au theme « autres » (18% des échanges) : le forum médical permet

d’échanger des idées sur d’autres sujets que la maladie [26,36].
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Tableau 2. Type d’utilisation des FSL indépendants

Auteurs Information médicale Information non-médicale Soutien social Apprentissage
Mise en évidence du théme |Mise en évidence de théme |Les  préoccupations  des |Les discussions et échanges
«médecine» qui contient tous |«phatique» : manifestations de |groupes sont le soutien mutuel |sont I’occasion d’un
les mots appartenant |la civilité ordinaire ; de theme apprentissage collectif
[18] clairement au registre médical : | «personnel et interpersonnel» : permettant 1’assimilation de
Akrich and | «chimio», «prozac», |les évocations de la vie privee, connaissances et 1’¢laboration
Méadel, «lombalgie», «scanner», etc. les relations personnelles qui d’argumentations faisant le lien
2009 s’établissent entre  certains entre les expériences des
membres de la liste ; de theme individus et des connaissances
«collectif» : contient ce qui a plus formalisées
trait a la vie du média
Catégories émergentes sur la Le forum a une fonction de
composition, la gestion des support, actif impliquant une
[19] Arden . L s . .
and al. effets .secon’df?ures et l'accés aux reellelnteractlon: (?u basé sur le
2014 produits/médicaments partage des expériences. Cette
fonction est assurée par les
participants et I’administrateur
[20] Aubs Mainten,ir des comportements Les.forums utilisés comme Mise en éviden.Ce d’une
and Thoér. de santé penfjant la grossesse soutien dema@he. favorisant .Ia
2010 ou la conception consolidation  des  savoirs
expérientiels
[21] Chang Pré_ser_u:e de sou_tien dans le
and al. malr_men du_p_o!ds, d_ans la
2013 prathu_e d'act|V|_te phys_lque et
la gestion de l'alimentation
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Tableau 2. Type d’utilisation des FSL indépendants (suite)

Mise en évidence d'une [Mise en eévidence dune |[Mise en évidence dune |Mise en évidence d'une
[22] Chen catégorie,médicale: tr(::lit.em(_ents cat,égorie' « géné.riqL.Je . »: cat(:i:gorie soutien: tendre la |catégorie appreqtissage:
A 2012 et procédures, méedication; |présentation, invitation, | main vers les autres, chercher [partages de connaissances
' gestion de la maladie humour, etc. et trouver des amis, soutien |expérientielles et de gestion de
dans la priére la maladie
Participation a la culture des Soutien pour construire des | Apprentissage sur les objectifs
[23] pratiques relations et les buts a}vec la communauté;
Ekberg and apprendre a} se comporter.d',ur,le
al. 2010 facon qui est considéree
’ appropriée et de valeur pour la
communauté
[24] Evans Soutien i/nformationnel: Souti(?n émotionnel:_donner de
and al chercher de la reassn_Jrance, des I'espoir, _de I'affectlon _et de
2012 " | conseils pour le traitement ou I'empathie ; Soutien pratique
la médication
Partage d'informations sur la Le forum permet de chercher et | Acquérir et partager des
[25] Gill | maladie ou les traitements de fournir du  soutien |connaissances techniques et
and émotionnel et  technique/ |expérientielles pour aider a
Whisnant., pratique l'autogestion de sa maladie ; le
2012 forum facilite une construction
collective
Catégories d'objectif | Catégorie d'objectif identifiée : Catégories d'objectif mises en
[26] Hamm identi_fiées : ",Iit_efacy erl §anté" "Autres" évidence :'self care" et "patient
and al. et "prise de décision médicale" safety" ; 8_39/189 FSL abor_dent
2013 ’ les connaissances des patients
(maladies et complications,
traitement)
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Tableau 2. Type d’utilisation des FSL indépendants (suite)

[27] Competences d'autosoins liées Présence de compétences |[Mise en  évidence  des
Hamon and |a la maladie psychosociales dont le soutien |difficultés d'apprentissage des
Gagnayre, motivationnel, I'expression des |patients et du processus
2013 émotions; etc. d'apprentissage entre pairs
[28] Harry Compéte_nces\ d'autosgins et Présence _ de compéten(_:es Mise en éyidencg de processgs
and al d'adaptation a la maladie psyghos_ouales dont le §out|en d’apprentissage 1nforn?els ‘n’llS
2014 ’ motivationnel, I'expression des |en ceuvre face aux situations
émotions; etc décrites par les internautes
[29] Harry Compétepce§ d'autosgins et Présence . de compéten(.:es Défini  l'usage des forums
and d'adaptation a la maladie psychosociales soutien [comme un espace
motivationnel, expression des |d'apprentissage
Gagnayre, . .
2013 emotlops et recherghe d'aide et
de soutien entre pairs
[30] Harry Compéte_nces: d'autosgins et Form_ul_e _ /et expression de |Messages ne se réferent pa_ls Identifie les conten/us et leur
and al. d'adaptation a la maladie convivialité aux programmes d'ETP.mals rapport aux compétences et
2008 ont des attitudes d'entraide et |typologie d’apprentissage
de soutien
[31] Accés. a I'informatign et aux Connexion .avec d'autres Am(:eliore I'ajustemgnt et !a
Holbrey _consells_, constru_lre des personnes qui comprennent g?stlon de la r\nalladle c:est-_a-
and mteractlons_de confiance avec dire apprendre f’:l gérer et a faire
les professionnels de santé, face a la maladie
Coulson, - . e
2013 faC|I|te_r la prise de décision liée
aux traitements
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Tableau 2. Type d’utilisation des FSL indépendants (suite)

Membres recoivent  des | Catégorie émergente: humour |Interactions de soutien social
informations et des conseils en ligne jouent un réle dans la
[32] Hwang | liés a la perte de poids perte de poids; Le soutien se
and al., manifeste sous forme
2010 d'encouragement et de
motivation, d'information et de
partages d'experiences
[33] Mairs |Partage des informations Facteurs important de soutien | Transfert des connaissances
and al., |médicales du patient, particulierement les |liées a la santé et stratégies de
2013 malades chroniques gestion des connaissances
Partage des informations Soutien mutuel et soutien |Favorise l'apprentissage dans
[34] médicales, comprendre la émotionnel une forme active et efficace
i maladie, obtenir des
Medina and |. .
al., 2013 mformﬂatlons , _sur les
symptdmes, médicaments, et
approches thérapeutiques
[35] Recherche et  1’obtention | Messages non liés au Lupus:
Meunier d’informations non biaisées ou |présentation, messages de
and al., |filtrées par des soignants bienvenue, vacances, etc
2015
Partage autour de 1’expérience |La catégorie « autres » suggere | Echanges de témoignage sur le
[36] de la maladie et recherche de |que le forum médical permet type_ information_ s_cier_1tifique
Romeyer l’inf(zrma_tion scientifique ou |aux participants d’échanger |confirment la partICIpat_lon_aux
2012 " |des témoignages. des idées sur d’autres sujets [FSL pour des motivations
que la maladie. informationnelles et
émotionnelles.
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Tableau 2. Type d’utilisation des FSL indépendants (suite)

Soutien informationnel: chercher | Présence d'un |Soutien social sans les
[37] de la réassurance, des conseils |sujet/catégorie nommeé | difficultés et les pressions
Sanders pour le traitement ou la |"célébration™ présentes dans la vie réelle.
and al., |médication Cela permet de discuter de
2011 sentiments et de problemes
personnels
Partage des informations vitales Soutien social Développe de nouvelles
[38] et expérientielles sur leur maladie méthodes d'apprentissage
Scola- dans les discussions en
Strecken ligne pour des membres qui
bach., cherchent des solutions
2008 pour résoudre des défis
quotidiens
[39] A_\ccés a lI'information de santé en Evolution _ des |Evolution _ des
Stellefso ligne et la partager avec d'autres co\mmuflautés d’e-patle_n,ts co\mmu\nautés d’e-patle_n,ts
0 and personnes mene & des opportunités |mene a des opportunités
d'acquisition de soutien |d'acquisition de
al.,2013 . .
social connaissances
Partage des liens hypertextes sur | Partage de liens hypertextes |Partage de liens hypertextes | Partage de liens hypertextes
[40] des informaFions scientifiques sur « des sujets | sur 1_’"Organisation"_ (y [sur Ia_ connaissance, (?Ie la
Sudau (sur la maladie, les soignants, la | personnels » comp_rls_ fon_datlons, maladie et Il'expérience
and santé,...) associations et syndicats) et | personnelle.
sur le "Social" (sites Web
al.,2014 TN .
dédiés a la communication
entre utilisateurs).
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3.3.3 Utilisation liée au soutien social

Dans 22 études [18-25,27-40], les participants utilisent les forums pour donner et trouver des
conseils, du soutien et pour montrer de la solidarité et de I’entraide mutuelle entre patients. Le
forum a une fonction active de soutien impliquant des interactions réelles ou basées sur le
partage d’expériences.

Quatre formes de soutien social ont été identifiées : 1) le soutien pratique et matériel, lequel
inclut le maintien d’un état de santé, la pratique d’activité physique et la gestion de
I’alimentation [21,24,25] ; 2) le soutien relationnel [28,29,32-34], lequel inclut de tendre la
main vers les autres, chercher et trouver des amis, se soutenir mutuellement dans la priére [22]
pour construire des relations sociales [23], donner de I’espoir, de I’affection et de I’empathie
[24,30,31,34] ; 3) le soutien émotionnel [24,25,27-31,34,36,37] ; et 4) le soutien motivationnel
[20,21,25,27-29,32,36,37,40]. Le soutien social est clairement une fonction secondaire dans les
FSL et une fonction principale dans les groupes d’entraide. Ainsi, certains forums sont des

outils pour les groupes de soutien social en ligne.

3.3.4 Utilisation liée a [’acquisition de connaissances

Dans 16 études, les forums de santé en ligne sont également des outils permettant aux
participants d’acquérir des connaissances et capacités [18,20,22,23,25-31,33,34,38-40].
L’acquisition des connaissances est en lien avec la gestion ou I’autogestion de la maladie :
compétences d’autosoins, compétences acquises en santé, apprendre a faire face a la maladie,
a résoudre des défis quotidiens [22,25-31,38]. Six études font le lien entre ’apprentissage, les
savoirs expeérientiels et les savoirs vicariants [18,20,22,25,28,40]. Cinq autres études abordent
les processus sous-jacents aux mécanismes d’acquisition des connaissances : partager, acquérir
et consolider les savoirs et connaissances expérientiels [20,22,25,33,34]. Le forum de santé en
ligne favorise 1’apprentissage informel [23,28-30]. Quatre études decrivent le forum de santé
comme une opportunité de réaliser un apprentissage collectif [18,23,25,39]. Une étude met en
évidence que le forum de santé doit étre congu de fagon a faciliter I’apprentissage des codes et

des valeurs de la communauté en ligne [23].

Ces quatre types d'utilisation des FSL et les sujets qui s'y rapportent sont résumés dans le
tableau 3 (cf. p 44).
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Tableau 3. Les types d’utilisations des FSL indépendants et les thémes identifiés.

Types d'utilisation
du forum sur la santé

Thémes identifiés

Usage  médical: partager  de
I'information sur la santé, la maladie ou
le traitement

Médicaments

Symptomes

Approches thérapeutiques

Prise en charge ou autogestion de la maladie et/ou
du traitement

Participation a une communauté de pratique
Littératie en santé

Prise de decision médicale

Empowerment

Usage non médical: créer ou maintenir
le contact entre les participants

Sujet personnel et interpersonnel
Sujet lié a la communauté du forum
Sujet phatique

Utilisation du soutien social : donner et
trouver des conseils ou du soutien pour
apporter

solidarité et entraide entre les patients

Soutien pratique
Soutien relationnel
Soutien émotionnel
Soutien motivationnel

Utilisation  de des
connaissances
Acquérir des connaissances et des

compétences aupres des participants

I'acquisition

Se concentrer sur la prise en charge ou
l'autogestion de la maladie et/ou du traitement :
Compétences en matiere d'autosoins
Comportements acquis en matiére de santé
Apprendre a faire face a la maladie

Résoudre les défis quotidiens

Basée sur les expériences personnelles du patient
Basée sur la connaissance par procuration
Favorise l'apprentissage collectif

Favorise I'apprentissage informel
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3.4 Les utilisateurs des forums de santé en ligne

Les utilisateurs sont appelés patients, internautes, individus, personnes avec des problémes de

santé similaires, pairs [18,20,29,30,36,40]. Lors de 1’analyse des publications, des données sur

les utilisateurs des forums de santé ont été recherchées. Cependant, les designs des études

étaient trop différents pour traiter les données de maniére fiable. De plus, la description des

participants n’était pas systématiquement présente dans chaque publication (age, sexe, type de

pathologie, etc.). Néanmoins, certaines caractéristiques chez les internautes ont été identifiées

(Tab. 4),

Tableau 4. Quatre dimensions caractérisant les utilisateurs.

Dimensions

Critéres

Role de I'utilisateur dans le
transfert de I'information

Consommation d'informations

Lire des messages contenant de I'information qui répondra a
leurs besoins

Production de I'information

Partager leurs connaissances et leurs expériences

Poser des questions

Participer a la vie communautaire du FSL

L'impact de la contribution
de I'usager

L'impact peut étre élevé ou faible

Cela dépend :

De la participation a des groupes de discussion

Du nombre de nouveaux sujets abordés

Du pourcentage de nouveaux sujets qui générent une
discussion de groupe

De la durée de la connexion de l'utilisateur sur le FSL

L'assiduité de l'utilisateur

Niveau d'assiduité par rapport au nombre de messages postés
Un statut est automatiquement généré par le forum et attribué
a l'utilisateur en fonction du nombre de messages postés
Plus le nombre de messages affichés est élevé, plus
I'utilisateur est considéré comme diligent

La fonction officielle de
régulation du FSL

Modérateur : son role officiel est de réguler les échanges et
de faire respecter les régles de la nétiquette (charte
d’utilisation du FSL)

Administrateur : son réle officiel est de gérer les aspects
techniques du forum. Il peut aussi étre modérateur
Non-modérateur : il n'a pas de réle officiel dans le forum. Il
peut étre un consommateur d'informations et/ou un
producteur d'informations
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Ainsi, les utilisateurs de FSL peuvent étre classés comme suit :

3.4.1 Le role de I'utilisateur dans le transfert d’informations sur le forum de santé en ligne

(FSL).

Il existe deux principales catégories d’utilisateurs : les consommateurs et les producteurs
d’informations de santé [25,36]. Les consommateurs parcourant le forum a la recherche de
réponses a leurs besoins sont appelés « lurkers »; ils sont passifs et représentent la majorité des
internautes du forum de santé. Les producteurs contribuent au fonctionnement du forum et a
I’accés aux informations en partageant leurs connaissances et leurs expériences, en participant
ala vie de la communauté, en permettant 1’expression de I’empathie et des émotions. Ils peuvent
étre des intervenants réguliers ou ponctuels [25]. Les consommateurs peuvent devenir parfois

des producteurs d’informations.

3.4.2 L’impact de la contribution de I’utilisateur sur la communauté et la vie du forum: impact

faible ou élevé.

Les critéres sont le nombre de messages envoyés, leur participation dans les groupes de
discussion, le nombre de nouveaux sujets initiés, le pourcentage de nouveaux sujets qui
génerent une discussion de groupe (18) et la durée de connexion. Il y a 5 profils d’utilisateurs
(18,40): le « conseiller » ou « gardien », I’ « agitateur » ou « discuteur », la « personne
hyperactive » ou « papillon », le « leader charismatique » ou « la pour vous » et la « personne
en détresse ». La distribution des messages est hétérogéne: 10% des utilisateurs de FSL postent
entre 50 et 70 % des messages, alors que le reste des utilisateurs (90%) envoie entre 30 et 50%
des messages [18,36,40]. Cette observation montre que la grande partie des informations de
santé est issue des « producteurs-consommateurs » ou « hyperactifs ». lIs sont minoritaires mais

ils sont les contributeurs les plus importants sur les forums de santé.
3.4.3 L’assiduité de I’utilisateur sur le forum.

Le forum donne automatiquement a l’internaute un statut en fonction de son niveau de
participation. Ce statut dépend uniquement du nombre de messages postés [18,36]. Il n’est pas
lié au temps passé sur le forum. Un statut est une étiquette qui valorise la participation des

utilisateurs.
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3.4.4 La fonction officielle de régulation du forum : modérateur ou groupe de modérateurs.

Onze études mentionnent la présence des modérateurs [18, 20, 23-25, 30, 31, 34, 36, 39, 40].
Le modérateur a un réle de régulateur, il doit surveiller les messages et effacer les messages
injurieux, publicitaires, ou donnant des coordonnées de medecins, signaler des comportements
répréhensibles, corriger les fausses informations, rappeler I’interdiction des diagnostics en
ligne, exclure toute information qui peut offenser ou permettre une identification personnelle,
faire respecter les régles du bon usage d’internet et de la nétiquette [23,25,30,31,34,36,39].

L’administrateur peut étre un des modérateurs du FSL.

4. Discussion

4.1 Principaux résultats

4.1.1 Caractéristiques des forums de santé

La revue a montré différentes caractéristiques des forums : le caractere virtuel, la maintenance
et la gestion du forum, la fonction de partage, d’échange ou simplement d’accés a de
I’information de santé, le contenu de ces informations, les utilisateurs, I’anonymat, les échanges
se déroulant en temps différé, la nature de la participation, la structure du forum, les formes de
modération, la dynamique du forum et I’implication dans le forum.

Les caractéristiques suivantes ont été ajoutées ou précisées:

L’acces aux forums est public, fermé (réservé a ses membres) ou mixte (la lecture des messages
est autorisée pour tout le monde mais les personnes souhaitant poster un message doivent
s’inscrire.)

La modération du forum peut étre faite avant de poster ou par apres. Modérer est 1’acte de
vérifier que les messages correspondent a la charte du forum ou a la législation nationale.

Une charte sociale (ou contrat) peut étre utilisée et certains forums de santé exigent des
utilisateurs qu’elle soit respectée.

La structure et organisation : les forums peuvent étre soit non-structurés (les messages
apparaissent dans une seule et méme fenétre de maniere chronologique), soit structurés en

thémes et en sous-thémes (en fil de discussion correspondant au theme ou sous-theme).
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Parmi I’ensemble de ces caractéristiques, trois sont d’importance particuliére pour les sujets de
santé.

1. L’anonymat, qui permet aux participants d’échanger plus librement au sujet de leur
santé, y compris les aspects sensibles, tabous ou intimes, car il minimise le risque d’étre
reconnu [19,24,32,34,36,38]. Cela confirme les observations d’Herrenschmidt,
démontrant que le forum souligne la présence de chacun, tout en préservant I’anonymat
[41]. Cela permet de présenter ou de partager des informations et expériences
fondamentalement personnelles sans forcément étre reconnu par d’autres internautes,
ou par leur soignant. Ainsi, I’anonymat favoriserait un contréle de l'information par et
sur le contributeur, tout en permettant le partage de ce qui peut étre utile aux autres.

2. Le role du modérateur est primordial, car il garantit la qualité de 1’information et évite
les risques associés a de I’information incorrecte [34]. L’analyse d'un forum de santé
montre qu’en I’absence de cadrage par un modérateur, la qualité des échanges dépend
du contr6le apporté par tous les utilisateurs des forums de santé, cette situation pouvant
étre néfaste et entrainer des dérives [42].

3. le statut du modérateur impacte le contenu du forum. S’il est non-soignant, cela facilite
le partage d’expériences par les internautes autour de thématiques librement énoncées
et débattues. Ces échanges aboutissent a des contenus considérés comme propres aux

patients et non-influencés directement par la relation médicale [30,34].

Parce qu’ils sont centrés sur de I’information de santé hybride (un mélange d’informations
médicales, de connaissances et de savoirs expérientiels), les sujets discutés dans les FSL sont
sensibles [36]. C’est pour cette raison que 1’anonymat et la présence d’un modérateur, de
préférence non-soignant, sont des caractéristiques importantes dans un forum de santé
indépendant. Leur présence simultanée facilite la liberté d’expression et influence directement
le contenu des messages, rendant les échanges entre internautes plus authentiques. Pour tester
cette hypothese, il serait intéressant et utile de savoir quels sujets sont discutés et s’ils different

de ceux adressés en présence des soignants.

4.1.2 Comment sont utilisés les FSL ?

L’analyse des 23 publications permet d’identifier quatre sortes d’utilisation des FSL. Ils

concernent les sujets médicaux et non-médicaux, le support et I'acquisition de connaissances.
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4.1.2.1 Echanges sur des sujets médicaux

Dans 22 publications, les utilisateurs des forums de santé postent des messages, a 1’origine
centrés sur la santé et la maladie afin de partager ces informations, expérientielles ou non, avec
d’autres utilisateurs de forums de santé. Ces données rejoignent celles de Senis [43], Paganelli
et Clavier [44] et Gaglio [45] lesquels ont montré que le forum de santé permet aux internautes
d’échanger autour d’informations et d'émotions en lien avec la maladie et le traitement. Ces
échanges sont basés sur la description des problémes médico-sociaux qu’ils rencontrent, sur les
témoignages, le partage d’expériences et de ressentis en rapport avec la maladie [36,46,47]. Les
informations médicales sont délivrées avec I’émotion qui s’y rapporte, par 1I’expérience et le

ressenti que le malade éprouve face a la maladie [46].

4.1.2.2 Echanges sur des sujets non liés a I’aspect médical

Par exemple, les themes « phatiques » servent a maintenir le contact entre les personnes, les
thémes « personnel et interpersonnel » ou les themes « autres » impliquant de ’humour, des
invitations, etc. Cette présence de sujets non liés a I’aspect médical est constatée par Senis [43]
démontrant que 32% des thémes abordés dans les articles ne relévent pas d’un sujet médical et
que 36% des articles sont tout simplement « inutiles » médicalement parlant, car ils ne
répondent pas a la question & laquelle ils font suite ou sont délibérément hors sujet. Ces résultats
montrent que des relations entre internautes se créent en dehors du partage d’expérience sur la
santé et permettent d’apparenter le forum de santé a une véritable communauté virtuelle, réunie
par un trait commun comme la maladie, le besoin d’information, la souffrance, mais dont les
préoccupations et les échanges vont dépasser ce trait commun constitutif [21,36]. Dans ce
contexte, la communauté virtuelle « désigne le lien d’appartenance qui se constitue parmi les
membres d’un ensemble spécifique d’usagers d’un chat, d’une liste ou d’un forum de
discussion, ces participants partageant des godts, des valeurs, des intéréts ou des objectifs

communs, voire dans le meilleur des cas, un authentique projet collectif .» [48].

4.1.2.3 Soutien, réconfort et conseils des pairs

Cela est facilité par le fait que le FSL est virtuel, asynchrone et anonyme. Le forum rassemble
des personnes situées a des endroits geographiquement éloignés, sur des fuseaux horaires

différents et a des moments différents dans le parcours de leur maladie. En effet, certains ne
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sont pas encore diagnostiqués, alors que d’autres ont des années d’expériences a leur actif

[11,36,49-51].

4.1.2.4 Acquisition des connaissances et apprentissage.

Les FSL offrent des espaces ou les internautes peuvent acquérir de 1’information et des
compétences liées a la santé et a la maladie telles que les compétences d’autosoins. L'anonymat,
les modalités d'échange, la présence de modérateurs et d’internautes expérimentés facilitent
cette forme d’apprentissage. Ces caractéristiques permettent au « sujet de s’interroger,
d’effectuer des allers et retours sur les sujets discutés, offrant un lieu d’expression de contenus
cognitifs disponibles a la lecture et la rétroaction des interlocuteurs » [52]. Avec leurs
messages écrits, les forums permettent a I’utilisateur de faire un va-et-vient propre et
d’apprendre a son rythme. Les modérateurs facilitent I’apprentissage, car ils encouragent la
participation des patients, posent des questions et initient des sujets d'intérét, visant a faciliter
le processus de collaboration, et a favoriser I'apprentissage dans une forme active et efficace
[34]. Ce constat est illustré par les travaux de Harry [30] sur les échanges écrits de patients
diabétiques de type 1 sur les forums francais créés ou modérés par des non-soignants. Cet auteur
trouve que 67,5% des messages peuvent étre associés a des objectifs d’éducation en lien avec
ceux recommandés dans les programmes d’éducation thérapeutique du patient. Il conclut que
les forums sont des médias utiles pour renforcer les compétences d’autosoins, construire des
relations d’entraide entre pairs et aider les patients a devenir autonomes dans la gestion de la

maladie [27,30].

4.1.3 Utilisateurs des forums de santé en ligne

Comme mentionné dans les résultats, la description des participants (profil, age, genre, type de
maladies, traitements, etc.) n’était pas systématiquement décrite dans les publications et les
designs des études étaient trop différents pour identifier des caractéristiques fiables des
utilisateurs des forums de santé. Malgré cela, ’analyse des publications révéele que 1’utilisation
du forum est en lien avec le parcours de soin de I'utilisateur. De plus, les quatre dimensions
présentées dans la partie résultat peuvent s’articuler pour obtenir une proposition de

classification multidimensionnelle.
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L’objectif et le contexte de l’utilisation des forums de santé varient selon les phases du
processus de décision médicale du patient. Par exemple, les patients atteints de Lupus
systémique consultent les forums de discussion avant et aprés le diagnostic ainsi qu’avant la
mise en place du traitement.

A chacun de ces moments, et bien que les motivations de ces recherches en lien avec ces phases
ne soient pas détaillées, le forum de santé est reconnu comme la troisiéme source d’information
utilisée, apres les soignants et les sites Internet sur le Lupus [35]. Apres une consultation
médicale, cette recherche d’information peut aussi s’inscrire dans une « logique professionnelle
» qui vise a vérifier la décision des médecins [20]. Ce phénoméne est également appuyé par les
résultats de Ziebland [53], Khechine [54] et Renahy [15] dans leur étude sur la recherche

d’information sur 1’ Internet-santé.

La présente revue a identifié une classification multidimensionnelle des utilisateurs de FSL
(Fig. 2, p 52). Ainsi, les utilisateurs peuvent étre décrits selon plusieurs dimensions ou
caractéristiques. Trois dimensions proviennent de deux classifications existantes, illustrées dans
les publications sélectionnées [18,25] et la derniére dimension a été déduite de I'analyse des
données. Les quatre dimensions sont I’implication des utilisateurs dans le transfert
d’informations [25], leur assiduité sur le FSL, I’impact de leurs contributions [18] et leur statut
officiel dans le fonctionnement du FSL [18,20,23-25,30,31,34,36,39,40]. Cette classification
repose sur les caractéristiques externes des messages (la structure du forum et I'organisation, le
format des messages, le nombre de messages et de réponses liées) sans considérer le contenu

de messages et la fiabilité des informations contenues.

Dans tous les cas, I’internaute est soit un modérateur soit il ne 1’est pas. Dans le premier cas de
figure, son réle est obligatoirement « consommateur-producteur » d'information de santé : il lit,
modifie et répond aux messages postés par les internautes. Dans le second cas, I’internaute peut
étre uniqguement un « consommateur » ou bien un « consommateur-producteur ».
L'implication des internautes dans le partage de l'information de santé sur les forums de
discussion s'articule autour de trois catégories d'utilisateurs :
1. Le « non-modérateur et consommateur » d’information de santé. Ce sont des « lurkers »,
signifiant « invisibles » ou « passagers clandestins » [55]. Bien que pas forcément inscrits
sur le forum de santé, ils peuvent néanmoins consulter et lire des messages postés sur les

forums de discussion sans prendre part activement a la discussion [56]. Pour certains, il
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semblerait que cela soit une phase d’observation avant de devenir « consommateurs-
producteurs » d’information.

Le « non-modérateur et consommateur-producteur ». Cette catégorie peut étre divisée en
deux sous-catégories: les gros et les petits consommateurs-producteurs d’information.

Le gros consommateur-producteur est I’équivalent de 1’« informateur » ou de
I’« hyperactif» [18,40]. Le point commun entre ces internautes est le nombre important de
messages postés. Les messages de 1’« hyperactif » déclenchent des fils de discussion
(échanges sur du court terme de messages entre quelques internautes), contrairement a 1’
« informateur ». Aucun de ces deux profils ne commence ou ne participe a des discussions
de groupe (un échange a long terme avec de nombreux messages entre plusieurs
utilisateurs).

Le petit consommateur-producteur désigne 1’« agitateur » ou le « papillon », utilisateur
habitué ou fidele [18,40]. Ces utilisateurs n'affichent que quelques messages, mais ils
initient beaucoup de nouveaux thémes, dont beaucoup deviendront des discussions de
groupe ;

Le « modérateur et consommateur-producteur d’information » : ce statut permet au
modérateur de rester inform¢, pour conserver son statut d’expert et pour réagir ou répondre
aux messages publiés sur le site qu’il modére. C’est I’équivalent du « leader
charismatique » d’Akrich et Méadel [18] ou du « la pour vous » de Sudau [40]. Les travaux
de Caviale et al., [55] confirment 1'existence de cette classe qu’il nomme « posteurs »,
«leaders » ou « agissants ». lls sont des internautes particulierement actifs de par leurs
fonctions et ils postent de nombreux messages, initient des fils de discussion et participent

activement aux groupes de discussions.
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Figure 2. Classification des utilisateurs des forums de santeé.

Utilisateurs

Interve- Hyperactif/ Informa- Voyeur/
Agitateur nant Papillon’ teur Passager
Type moyen/ Leader clandestin
d’utilisateur Locutaire charisma-
pour vous!

4.2 Comparaison avec des travaux majeurs

4.2.1 Médiation et apomédiation

Les caractéristiques des forums de santé et de leurs utilisateurs illustrent partiellement le modele
d’apomédiation proposé par Eysenbach [57,58]. Ce modele décrit la possibilité pour les
internautes d’avoir accés aux sources d’information sans intermédiaires officiels, comme les
autorités sanitaires ou les experts de santé traditionnels qui pourraient changer ou choisir ces
informations. Mais sans ces intermédiaires, le risque pour les utilisateurs de se perdre dans la
masse d'informations disponibles est majeur. Ainsi, les apomédiateurs sont des personnes ou
des outils qui ont comme fonction d’aider les utilisateurs a naviguer dans la masse
d’informations et a trouver celles de qualité. Autrement dit, ils servent de guide pour aider
l'utilisateur a trouver l'information pertinente [57,58]. Plus précisément, certaines
caractéristiques des environnements apomédiatisés décrits par Eysenbach [58] correspondent a

des forums de santé. Elles permettent la responsabilisation et [l'interaction dans un
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environnement en réseau et le passage du statut de consommateur a celui de producteur
d'information. En outre, les FSL facilitent I'apprentissage informel grace a la participation, a

I'utilisation et a la production d'informations.

4.2.2 Socialisation et soutien social

Cette revue confirme aussi les propositions de Thoér [59] et Allen [60]. Les forums ont un réle
dans la dissémination d'informations de santé et le développement d'expertise sur des problémes
médicaux. lls sont des endroits ou trouver et apporter du soutien social. Selon Allen, « des liens
sociaux forgés dans des espaces en ligne peuvent opérer un travail d’autogestion qui peut
améliorer [’expérience de la maladie d'une personne et peut atteindre les zones
particuliérement difficiles & explorer de facon autonome. A cause de ceci, des communautés en
ligne de patients semblent étre un endroit prometteur pour [’aide et le soutien a [’autogestion

pour des problemes de santé a long terme. » [60].

4.3 Limites de la recherche

Puisque I'objectif de cette étude était de décrire (et de définir) les FSL, nous avons écarté les
études qui ne nommaient pas les phénomeénes décrits ci-dessus comme forum de santé. Enfin,
les quatre utilisations des forums de santé décrits dans cette revue ne décrivent que les
« producteurs-consommateurs » d’information. En effet, la population étudiée dans les
références sélectionnées sont des internautes qui postent des messages sur les forums (actifs).
Cela exclut les « rodeurs » (lurkers), c'est-a-dire les consommateurs d'information sur la santé

qui sont invisibles et qui ne participent pas aux discussions du forum (passifs).

5 Conclusion

L’objectif de cette revue était de caractériser les forums de santé indépendants des lieux de
soins, ils ne sont pas créés, ni modeérés par des soignants et ils permettent aux utilisateurs d’avoir
des échanges plus authentiques et non soumis a la désirabilité sociale.

Cette revue a permis d’identifier des éléments de définitions de forums de santé, de les comparer
et de les combiner pour en concevoir une nouvelle, plus complete. De plus, les caractéristiques
des forums de santé ont été décrites. Trois de ces caractéristiques ont une fonction importante

dans I’utilisation de ces forums : le degré d’anonymat, la place de la modération et le statut du
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modérateur. Concernant les profils des utilisateurs, il n’a pas été possible d’identifier des
caractéristiques specifiques. Cependant, nos résultats permettent de proposer une classification
des utilisateurs selon quatre dimensions. En effet, les études analysées examinent en particulier
leurs profils, leurs motivations, le contenu des fils de discussions, les formes que peuvent
prendre ces interactions, les regles définissant les échanges et leur crédibilité. Enfin, les
fonctions et utilisations des FSL ont été analysées. Quatre utilisations des FSL ont été
identifiées: rechercher et partager des informations sur la santé, la maladie et le traitement, se
soutenir mutuellement, échanger sur d’autres sujets que la maladie et acquérir diverses
connaissances et compétences.

Pour les personnes atteintes de maladies chroniques, la gestion de la maladie et I'autogestion
sont étroitement liées a l'expérience de vie et aux connaissances liées aux expériences
personnelles. 1l s'agit d'une base de données de connaissances a partir de laquelle I'information
peut étre échangeée avec les pairs sur le FSL. Un tel espace virtuel et libre peut étre considéré
comme un média d'apprentissage et d'éducation, formel et informel, spontané, qui échappe au
controle institutionnel.

Aucune étude ne tente de decrire les processus d'acquisition des connaissances et les stratégies
parmi les utilisateurs du forum sur la santé indépendant des lieux de soins. Il est donc nécessaire
de comprendre ces processus afin d'ajouter cet outil Web aux méthodes et moyens d'éducation
des patients couramment utilisés. L'un des principaux objectifs de I'éducation du patient est, en
effet, I'acquisition de connaissances de la part du patient, afin de gérer et d'autogérer la maladie
et le traitement. Cette revue a permis de créer un projet de recherche visant a comprendre les
processus d’apprentissage présents sur les FSL. Ces processus seront analysés et mis en lien
avec les circonstances et les conditions d’utilisation des forums de santé par les internautes.
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1.2.3 Commentaires sur I’étude 1

La revue de la littérature sur I'utilisation des forums de santé, présentée dans 1’article A, inclut
des articles publiés entre 2007 (date d’officialisation du web 2.0) et 2016. Depuis, des travaux
ont éte réalises au niveau international et leur analyse nuancent nos propos.

Ce commentaire, rédigé en deux temps, rappelle les principaux résultats de I’étude 1 puis
présente un choix d’articles identifiés par une veille documentaire. Nous en discutons les

résultats et leurs apports dans ce travail.

1.2.3.1 Rappel des principaux résultats de la revue de la littérature 1

Notre revue de la littérature a mis en évidence cing définitions des FSL indépendants (Harry,
Gagnayre, & d’Ivernois, 2008 ; Akrich & Méadel, 2009 ; Aubé & Thoér, 2010 ; Romeyer,
2012 ; Harry & Gagnayre, 2013). Leur analyse a permis d’identifier les caractéristiques
principales suivantes: le caractere virtuel ; la maintenance et la gestion du forum ; la fonction
de partage, d’échange ou simplement d’accés a de I’information de santé ; le contenu de ces
informations ; les utilisateurs ; I’anonymat ; les échanges qui se déroulent en temps différé ; la
nature de la participation ; la structure du forum ; les formes de modération (I’acte de vérifier
que les messages correspondent a la charte du forum ou a la législation nationale) ; la
dynamique du forum et I’implication dans le forum (Harry et al., 2008 ; Akrich & Méadel,
2009 ; Aubé & Thoér, 2010 ; Romeyer, 2012 ; Harry & Gagnayre, 2013).

Des caractéristiques supplémentaires et spécifiques sont ajoutées : ’accés est public, fermé
(réservé a ses membres) ou mixte (la lecture des messages est autorisée pour tout le monde mais
les personnes souhaitant poster un message doivent s’inscrire.) ; la modération du forum peut
étre faite avant de poster ou par apres ; une charte sociale (ou contrat) peut étre utilisée et
certains FSL exigent des utilisateurs qu’elle soit respectée ; la structure et 1’organisation : les
forums peuvent étre soit non-structurés (les messages apparaissent dans une seule et méme
fenétre de maniére chronologique), soit structurés en thémes et en sous-themes (en fil de
discussion correspondant au theme ou sous-theme) (Harry et al., 2008 ; Akrich & Méadel,
2009 ; Aubé & Thoér, 2010 ; Romeyer, 2012 ; Harry & Gagnayre, 2013).

En plus de ces caractéristiques, notre revue de la littérature a montré qu’il existait quatre

utilisations du FSL indépendant des lieux de soins.
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Les échanges sur des sujets médicaux. Les utilisateurs des FSL postent des messages, a 1’origine

centrés sur la santé et la maladie afin de partager ces informations, expérientielles ou non, avec
d’autres utilisateurs de forums de santé (Senis, 2003 ; Gaglio, 2010 ; Paganelli & Clavier, 2011).
Ces echanges sont basés sur la description des problemes médico-sociaux qu’ils rencontrent,
sur les témoignages, le partage d’expériences et des ressentis en rapport avec la maladie (Neal
& McKenzie, 2011 ; Battaia, 2012 ; Romeyer, 2012). Les informations médicales sont délivrées
avec 1’émotion qui s’y rapporte et le ressenti que le malade éprouve face a la maladie (Battaia,

2012).

Les échanges sur des sujets non liés a I’aspect médical. Par exemple, les thémes

« phatiques » servant a maintenir le contact entre les personnes, les themes « personnel et
interpersonnel » ou les themes « autres » impliquant de I’humour, des invitations, etc. Prés d’un
tiers des thémes abordés dans les articles ne relévent pas d’un sujet médical (Senis, 2003). Ainsi,
les relations entre les internautes se créent en dehors du partage d’expérience sur la santé et
permettent d’apparenter le forum de santé a une véritable communauté virtuelle, réunie par un
trait commun comme la maladie, le besoin d’information, la souffrance, mais dont les
préoccupations et les échanges vont dépasser ce trait commun constitutif (Romeyer, 2012 ;
Chang, Chopra, Zhang, & Woolford, 2013).

Le soutien, le réconfort et les conseils des pairs. 1ls sont facilités par le c6té virtuel, asynchrone
et anonyme du FSL qui rassemble des personnes vivant & des endroits géographiquement
éloignés, sur des fuseaux horaires différents, a des moments différents dans le parcours de leur
maladie. En effet, certains ne sont pas encore diagnostiqués, alors que d’autres ont des années
d’expériences a leur actif (Hoch & Ferguson, 2005 ; Bartlett & Coulson, 2011 ; Romeyer, 2012 ;
Lauma Communication & Web, 2013 ; Orange, Millerand, & Thoér, 2013).

L’acquisition des connaissances et apprentissage. Les FSL offrent des espaces ou les internautes

peuvent acquérir de I’information et des compétences liées a la santé et a la maladie telles que
les compétences d’autosoins. L'anonymat, les modalités d'échange, la présence de modérateurs
et d’internautes expérimentés facilitent cette forme d’apprentissage. Ils permettent au « sujet de
s’interroger, d’effectuer des allers et retours sur les sujets discutés, offrant un lieu d’expression
de contenus cognitifs disponibles a la lecture et la rétroaction des interlocuteurs » (Desjardins,
2002 ; Harry & Gagnayre, 2013). Les modérateurs facilitent I’apprentissage, car ils encouragent

la participation des patients, posent des questions et initient des sujets d'intérét, visant a
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favoriser le processus de collaboration et I'apprentissage dans une forme active et efficace
(Médina, Loques Filho, & Mesquita, 2013).

1.2.3.2 Apport des travaux publiés entre 2016 et 2019

Entre 2016 et 2019, une veille documentaire basée sur 1’équation de recherche (« Forum*
internet » OU « forum* en ligne » OU « forum* de santé » OU « discussion board* » OU
« forum* de discussion ») ET (« Maladie* chronique » OU « chronic illness* » OU « chronic
condition* » OU « long term condition* ») ET (« health ») ET (« patient* ») a permis
d’identifier des articles sur I’utilisation des FSL indépendants des lieux de soins et par

conséquent nous permet de nuancer les contenus de 1’étude 1.

Le premier constat est en lien avec la recherche documentaire. Lors de la réalisation de la revue
de la littérature, nous avons eu des difficultés a identifier et sélectionner les articles répondant
a nos criteres, car le terme « forum de santé » a de nombreux synonymes et le type de
modération des forums sélectionnés comme terrain d’étude n’est pas toujours précisé. Nous
avons a nouveau rencontré ces freins lors de ce complément de recherche. Cela peut s’expliquer
par des différences culturelles et linguistiques entre 1’anglais et le frangais, mais également par
le peu d’études sur I’'impact du type de modération et le statut des modérateurs (soignants ou
patients) (Eysenbach et al., 2004 ; Lindsay, Smith, Bell, & Bellaby, 2007 ; Lindsay, Smith,
Bellaby, & Baker, 2009).

A la lecture des récents articles, le deuxiéme constat concerne les thématiques traitées par les
chercheurs. Un des sujets traités dans la recherche sur les FSL reste la compréhension de
I’utilisation des FSL (Ainscough, Smith, Greenwell, & Hoare, 2018 ; Sinha et al., 2018) et la
place du soutien social lors de son utilisation par le patient (De Simoni, Shanks, Balasooriya-
Smeekens, & Mant, 2016 ; Brady, Segar, & Sanders, 2017). Toutefois, des thématiques
psychologiques sont investies par les chercheurs : les travaux de Hargreaves, Bath, Duffin, et
Ellis (2018) et de Kaufman et Whitehead (2018) traitent de la construction de I’empathie a
travers les échanges entre internautes. Lovatt, Bath, et Ellis (2017) étudient le développement
de la confiance entre les utilisateurs des FSL. Wu, Jiang, et Chen (2016) analysent la motivation
des utilisateurs du FSL (forumeurs). Une autre thématique traitée est la qualité et la crédibilité

de I’information présente dans le FSL (Cole et al., 2016 ; Zimmermann, & Jucks, 2018).
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Ce choix de sujet d’étude reflete entre autre la représentation et les craintes du milieu médical

lorsque I’utilisation d’Internet et des réseaux sociaux dans le domaine de la santé est abordé.

Le troisiéme constat est que les fils de discussion restent le matériel d’étude le plus utilisé¢. Un
fil de discussion est 1’équivalent d’une discussion mais sur le forum. Il est composé d’un
message initial et des réponses a ce message. Ces messages peuvent étre écrits par différents
utilisateurs et ils sont organisés chronologiquement. Le fil de discussion peut constituer
I’unique objet de recherche (De Simoni et al., 2016 ; Wu et al., 2016 ; Ainscough et al., 2018 ;
Sinha et al., 2018) ou alors étre combiné a des entretiens semi-structurés avec des utilisateurs
du FSL (Lovatt et al., 2017 ; Hargreaves et al., 2018). Une méthode de recherche, moins
courante encore, a été utilisée par De Simoni et al. (2016). Il s’agit également d’une méthode
mixte avec une analyse des caractéristiques des internautes et une analyse sur un échantillon de
messages postés par une sélection d’utilisateurs du FSL. Ainsi, plutét que d’analyser les
messages composant un fil de discussion, les chercheurs ont sélectionné des internautes, extrait
et analysé leurs 10 premiers messages. Cette méthode est adaptée a 1’objectif de la recherche
qui est d’identifier si les personnes sont satisfaites des réponses a leurs questions. Plusieurs
études ont uniquement utilis¢ la méthode de 1’entretien pour recueillir des données. Citons par
exemple la recherche de Brady et al. (2017) réalisée sur 21 personnes diabétiques et utilisatrices
de FSL ou bien I’étude sur 42 entretiens avec des patients et/ou leurs proches ayant eu un

accident vasculaire cérébral (Jamison, Sutton, Mant, & De Simoni, 2018).

Une des études récentes identifiées interpelle par sa thématique et par sa méthode de recherche.
Il s’agit d’une recherche faite chez des femmes enceintes ayant ou ayant eu des douleurs
pelviennes pendant leur grossesse. Les chercheurs ont utilisé la méthode des entretiens par
email pour comprendre comment [’'utilisation du FSL influence la littératie en santé. Il s’agit
du travail de Fredriksen, Harris, et Moland (2016). Ces auteurs ont identifié les raisons
d’utilisation du FSL, de I’apprentissage et de I’impact sur les comportements de santé. Les
résultats montrent que la plupart des femmes recherchent des personnes dans la méme situation
gu'elles. Certaines cherchaient principalement de I'information, tandis que d'autres cherchaient
un soutien affectif, des conseils détaillés sur des sujets particuliers ou des conseils spéecifiques
a certaines situations. Au niveau de 1’acquisition de connaissance, les FSL contribuent a
accroitre les connaissances et la capacité d'agir sur les problémes de santé. Les résultats
montrent que les participantes réalisent une évaluation critique et une application sélective de

I'information et des conseils qui correspondent a leurs propres experiences. L'interaction dans
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les FSL améliore le développement de la littératie en santé maternelle, les connaissances et
compétences liées a la santé, la sensibilisation & la promotion de la santé, et la capacité a

naviguer dans les systémes de santé (Fredriksen et al., 2016).

Le quatriéme et dernier constat est en lien avec les caractéristiques centrales décrites dans
I’article A: ’anonymat et le statut du modérateur ainsi que son rdéle. Concernant 1’anonymat,
1I’étude de Jamison et al. (2018) confirme la présence de désirabilité sociale entre patients et
soignants. Les auteurs font la comparaison entre les interactions sur les fils de discussion et les
interactions lors d’un entretien en face a face entre un patient et un soignant. 1ls soutiennent que
'anonymat relatif pendant les discussions du FSL et l'absence de I’influence des chercheurs et
soignants ont favorisé la franchise et 1’ouverture d’esprit entre les participants du forum. A
I’inverse, les entretiens entre patients et médecins semblent avoir encouragé un certain niveau
d'autocensure. Qui plus est, les patients se déclarent préts a suivre les recommandations du
soignant, ce qui n’est pas systématiquement retrouvé dans les échanges sur le FSL (Jamison et
al., 2018). Quant au rdle de modérateur, les recherches récentes confirment les fonctions du
moderateur et en précisent trois dans le cadre d’un FSL modéré par des patients ou des non-
soignants : 1) il garantit la qualité de I’information et évite les risques associés a de
I’information incorrecte, 2) il crée un climat favorable au soutien social (Hargreaves et al.,
2018) et 3) il rappelle aux utilisateurs que les membres ne sont pas des professionnels de la
santé et qu'ils doivent demander conseil a un professionnel si nécessaire (Brady, Segar, &
Sanders, 2016).

En conclusion, I’analyse de ces récentes études (entre 2016 et 2019) confirme les quatre types
d’utilisation du FSL mis en évidence dans la revue de la littérature réalisée entre 2007 et 2016
(étude 1, article A).

Des nuances sont apportées quant au role du modérateur et quant a I’importance de 1’anonymat
sur les FSL ne serait-ce que par rapport a la désirabilité sociale ou par la crainte du jugement
des soignants. Par ailleurs, si les sujets de recherche et les méthodes employées se diversifient,
le manque d’études qualitatives sur les processus d’apprentissage qui se déroulent dans les FSL
est toujours d’actualité. Plus particulierement chez les patients ou I’entourage des patients ayant
une ou plusieurs maladies chroniques, ou I’acquisition de connaissances, y compris par les FSL,
a pour but la gestion et I’autogestion de la maladie, du traitement et de leurs répercussions dans
la vie. Par conséquent, la fonction d’apprentissage du FSL s’imbrique avec les principes de

I’éducation thérapeutique du patient. Les travaux de Harry (Harry et al., 2008 ; Harry &
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Gagnayre, 2013 ; Harry et al., 2014) confortent cette observation en démontrant le lien entre les
contenus présents dans les échanges du FSL et des objectifs pédagogiques des programmes
d’ETP. Ainsi, les FSL peuvent étre considérés comme un outil complémentaire des
programmes d’ETP pour renforcer les compétences d’autosoins, construire des relations
d’entraide entre pairs et les aider a devenir relativement autonomes dans la gestion de la maladie
(Harry et al., 2008).

L’¢tude 1 souligne la fonction d’acquisition des connaissances présente sur les FSL
indépendants des lieux de soins. Cet apprentissage présente des points communs avec ’ETP.
Afin de les présenter, nous allons rappeler dans le chapitre suivant les principes d’apprentissage
sous-tendant ’ETP comme la place du patient, le rythme d’apprentissage, les objets

d’apprentissage, etc.
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1.3 La place de ’apprentissage dans I’éducation thérapeutique du patient

1.3.1 Quelques notions d’éducation thérapeutique du patient

Pour étayer les liens entre 1’utilisation des FSL et 1’éducation thérapeutique du patient (ETP),
nous débutons ce chapitre par le rappel de quelques faits et concepts importants de I’ETP.
L’ETP, appelée également éducation du patient se développe depuis les années 70, ou elle prend
de I’ampleur d’abord aux Etats-Unis puis en Europe (Bartlett, 1986 ; Hoving, Visser, Mullen,
& van den Borne, 2010).

Les premiers travaux en ETP issus des Etats-Unis sont ceux de Miller qui a montré les effets
d’une éducation chez le malade diabétique (Miller & Goldstein, 1972). En Suisse, cela débute
dans les années 80 par la création d’un « Service de traitement et d’enseignement du diabéte »
dont I’objectif est d’autonomiser les patients diabétiques. En 1986, c’est la charte d’Ottawa qui
voit le jour; elle définit des stratégies fondamentales et des domaines d’action prioritaire pour
promouvoir la santé (OMS, 1986 ; Deschamps, 2003). Selon la Société Francaise de Santé
Publique, I’'un de ces domaines, « Réorienter les services de santé », intégre I’'ETP *. Fin des
années 90, le Bureau Régional pour I’Europe de 1I’OMS, réunit un panel d’experts
internationaux pour définir ’ETP, les programmes de formation continue pour les
professionnels de soins dans le domaine de la prévention de la maladie chronique et rédiger des
recommandations princeps dans ce domaine. Cette étape est un tournant dans le milieu de I’ETP

et permet son essor dans les années 2000.

Dans la méme période, aux Etats-Unis, ’ETP se développe sous I’appellation « self-
management » et voit 1’émergence de programmes dits de « responsabilisation » et
d’ « autogestion de la maladie » pour les patients atteints de maladies chroniques comme
I’asthme, le diabéte, etc. (Lorig et al., 1999 ; Holman & Lorig, 2000 ; Lorig, Sobel, Ritter,
Laurent, & Hobbs., 2001). Ce programme appelé « Chronic Disease Self-Management
Patient » est centré sur les ressources de la personne malade et favorise le partage des solutions
entre pairs. Il a pour objectif d’aider le patient a acquérir des compétences mais également de

renforcer 1’agentivité et le sentiment d’efficacité personnelle (SEP) (Bandura, 2007).

! « Réorienter les services de santé dans le sens d’une plus grande prise en compte des besoins des populations
qu’ils servent, en développant la démocratie en santé, en ouvrant les établissements et services de soins vers les
territoires et leurs habitants, en impliquant les professionnels de santé dans la réduction des inégalités sociales de
santé, et en développant 1’éducation thérapeutique du patient. »
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Paralléelement au développement de cette discipling, il existe une évolution de la place du patient
dans le milieu de la santé et dans la démocratie sanitaire (Bury, 2005 ; Gross, 2017). Les patients
connaissent leurs besoins, et les informations qu’ils fournissent, de par leur expérience de vie,
vaut autant que I’information issue du soignant. L’articulation des deux est nécessaire pour une

prise en charge efficace (Holman & Lorig, 2000).

Actuellement, au sein du milieu de la santé européen, la définition de I’ETP faisant consensus

est celle réalisé par le Burecau Régional pour I’Europe (OMS, 1998, pp.13-14) :

« L’éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux patients d’acquérir
et de conserver les capacités et les compétences qui les aident a vivre de maniere
optimale leur vie avec leur maladie. 1l s’agit, par conséquent, d’un processus
permanent, intégré dans les soins, et centré sur le patient.

L'éducation implique des activités organisées de sensibilisation, d'information,
d'apprentissage de l'autogestion et de soutien psychologique concernant la
maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les
informations organisationnelles et les comportements de santé et de maladie. Elle
vise a aider les patients et leurs familles & comprendre la maladie et le traitement,
a coopérer avec les soignants, a vivre plus sainement et a maintenir ou améliorer

leur qualité de vie.»

Lamise en ceuvre de ’ETP répond a plusieurs nécessités, dont la plus importante est I’évolution
des maladies et des soins depuis les années 1940. Les affections aigties sont plus facilement
guérissables grace au progres de la médecine. Parallélement, le nombre de personnes ayant des
maladies chroniques augmente, nécessitant de la collaboration entre les soignants et les
personnes malades (Holman & Lorig, 2000 ; Lagger, Giordan, Chambouleyron, Lasserre-
Moutet, & Golay, 2008 ; d’Ivernois & Gagnayre, 2016). Cette collaboration implique pour le
professionnel de santé d’informer le patient, mais surtout d’entretenir avec lui une relation
d’apprentissage. Le but est qu’il puisse gérer la maladie, donner un sens & sa maladie, la
comprendre et devenir progressivement autonome et actif dans la dynamique de soins (Coulter,
2002 ; Forbat, Cayless, Knighting, Cornwell, & Kearney, 2009 ; Hoving et al., 2010; Coulter,
2011). Ce développement de 1’autonomie du patient et donc de 1’évolution relationnelle avec le
milieu médical se justifie par les contraintes des maladies chroniques. En effet, les progrés de

la médecine permettent aux patients de vivre mieux et plus longtemps avec une maladie
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chronique mais elle demande un temps conséquent en termes de soins a s'auto-prodiguer. Ainsi,
une personne atteinte de maladie chronique passe avec ses proches prés de 6000 heures pour
faire ses soins et 5 a 10 heures avec les soignants (Coulter, 2011). Cela s’explique, car le
traitement est plus complexe, associant pour la plupart une prise de médicaments mais
¢galement des changements dans le style de vie (alimentation, pratique de I’activité physique,
etc.). L’aspect chronique signifie également que ces traitements (médicamenteux et non
médicamenteux) sont a respecter pendant des périodes longues, contrairement aux maladies

aiglies (Deccache & Lavendhomme, 1989).

Dans ce contexte d’augmentation des maladies chroniques, vient se greffer le besoin d’ETP de
la part des soignants, des patients et de leur entourage ainsi que des associations les représentant
pour apprendre a gérer la maladie et le traitement. Ce besoin peut s’expliquer d’un point de vue
philosophique et juridique selon lesquels toute personne est capable d’autonomie et a le droit a
’autodétermination?. Cette position donne des droits aux patients, reconnait ses compétences
et sa capacité de décision. Elle régit également le droit a I’information et au consentement

éclairé (Deccache & Lavendhomme, 1989 ; d’Ivernois & Gagnayre, 2016).

Un autre besoin, cette fois économique, explique 1’essor de I’ETP. Afin de réduire les cofits liés
aux examens, a la dispense des soins ou aux hospitalisations, il est nécessaire d’autonomiser le
patient a gérer ses traitements et sa maladie (Deccache & Lavendhomme, 1989 ; d’Ivernois &
Gagnayre, 2016).

La démarche de ’ETP s’inscrit dans un modele biopsychosocial de la santé (Engel, 1977 ; Bury,
1988) dont la finalité est le maintien ou le développement de 1’autonomie et de la qualité de vie
du patient (OMS, 1998). Dans ce cadre, les patients atteints d’une maladie chronique peuvent
acquérir des compétences d’autogestion de la maladie. Celles-ci sont détaillées dans le rapport
de I’OMS (1998). En plus de ces compétences, une liste transversale d’attitudes attendues des
patients est suggérée. Elle repose sur des concepts de psychologie de la santé, de psychologie
clinique (stade d’acceptation de la maladie) et de psychologie sociale (comment interagir avec
son entourage et ses soignants). Pour y arriver, ’ETP est utilisée comme un processus de

transfert planifié et organisé de compétences psychosociales et d’autosoins, du soignant vers le

2 Le principe d’autodétermination est défini par la Cour européenne des droits de I’homme comme la « faculté de
traiter son corps conformément a ses choix, y compris si cela doit conduire I’individu a porter atteinte a son
intégrité corporelle »
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patient (d’Ivernois & Gagnayre, 2016). Ce processus d’acquisition de connaissances améne un
changement radical dans leurs roles respectifs : le soignant pratiquant ’ETP devient un
« soignant-éducateur » qui doit étre formé pour acquérir des compétences et une posture
éducative (OMS, 1998 ; Albano & d’Ivernois, 2001 ; Gagnayre & d’Ivernois, 2005 ; Pétré et
al., 2019) et le patient passe d’un statut « passif » a « actif » a plusieurs niveaux, dans ses soins
(Aujoulat, Luminet, & Deccache, 2007 ; Roussel, Libion & Deccache, 2012), dans la
participation a la démocratie sanitaire (Gross, 2017) et dans la sécurité des soins (Vincent &
Coulter, 2002 ; Koutantji, Davis, Vincent, & Coulter, 2005 ; Coulter & Ellins, 2007 ; Coulter,
2011). Cela est possible, entre autre, parce qu’ils s’informent et échangent avec le milieu

médical et avec les pairs grace a ’ETP mais aussi a Internet (Mougeot et al., 2018).

Si ce chapitre consiste en un rappel général des principes communs de ’ETP, en pratique
chaque pays I’a mise en ceuvre en tenant compte de son contexte politique, social et économique
(Visser, Deccache, & Bensing, 2001). Etant donné que notre recherche se déroule en France,

nous décrivons a présent la spécificité de leur mise en ceuvre dans le systeme de santé.

La particularité de la France est qu’elle a encadré de manicre législative la pratique de ’ETP
avec la loi « Hopital, patients, santé et territoires » du 21 juillet 2009, du code de la santé
publique (CSP). Cette loi précise que ’ETP « s’inscrit dans le parcours de soins » et « a pour
objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits
et en améliorant sa qualité de vie ». Elle définit les compétences requises par les soignants pour
dispenser I’ETP, les conditions d’autorisation des programmes d’ETP, le lieu ou elle est
dispensée, la différence entre les actions d’accompagnement (action unique) et les programmes
d’ETP autorisés par I’Agence Régionale de Santé (ARS) a condition d’étre structurés, organisés
et montés par des équipes ou des professionnels de santé et qu’ils soient conformes a un cahier

des charges national.

Selon le référentiel de la Haute Autorité de Santé (HAS, 2007), les programmes d’ETP se
déroulent en quatre étapes successives et cohérentes pour 1’action des professionnels de santé.
La premiére étape est le temps d’élaboration du diagnostic éducatif. Le but est de connaitre le
patient, identifier ses besoins et faire émerger les besoins latents. Pour réaliser ce diagnostic,
un guide d’entretien balayant cinq dimensions est proposé. S’ensuit une étape de définition d’un
programme personnalis¢é d’ETP avec des priorités d’apprentissage. Ce temps de négociation

permet au soignant et au patient de s’accorder sur les compétences qu’il doit acquérir et de
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planifier son programme individuel. Dans un troisiéme temps, il s’agit de planifier et de mettre
en ceuvre les séances d’ETP individuelle ou collective en alternance. Pour cela, les éducateurs
sélectionnent les contenus, les méthodes et les techniques d’apprentissage et les mettent en
ceuvre. Enfin, la derniére étape est 1’évaluation des compétences acquises et du déroulement du
programme. Concrétement, les éducateurs font le point avec le patient sur ses savoirs et ses
capacités. Cette évaluation peut étre les prémisses d’une nouvelle offre d’ETP (HAS, 2007;
d’Ivernois & Gagnayre, 2016). D’apres la HAS (2007) et 1’étude de Beran et Golay (2017), il
existe trois offres d’ETP : I’initiale, de suivi régulier (renforcement) et de suivi approfondi

(reprise) (cf. tableau 2).

Tableau 2. Les offres d’éducation thérapeutique du patient (HAS, 2007)

Une offre d’éducation thérapeutique initiale nécessite un investissement de la part des
professionnels et du patient, voire de ses proches :
e Elle suit I’annonce du diagnostic de la maladie ou une période de vie avec la maladie, sans
prise en charge éducative.
e [’évaluation individuelle permet de savoir si les objectifs éducatifs ont été atteints :
e Si oui : une offre d’éducation thérapeutique de suivi régulier (renforcement) peut étre
proposeée ;
e Si non : une offre d’éducation thérapeutique de suivi approfondi (reprise) peut étre
proposée.

Une offre d’éducation thérapeutique de suivi régulier (renforcement) :
o Elle fait suite a une éducation thérapeutique initiale.
¢ Elle est une forme d’ETP continue, qui consolide les compétences du patient et les actualise,
elle permet au patient de les adapter.
¢ Elle permet d’encourager le patient dans la mise en ceuvre de ses compétences, et de soutenir
ses projets de vie.
o |l est possible de fixer avec le patient de nouvelles compétences a développer en lien avec
I’évolution de la maladie, des traitements, etc.
L’investissement en temps consacré et en professionnels impliqués est moins important que
I’offre d’ETP initiale : la fréquence et le contenu de cette offre sont en lien avec des éléments du
suivi médical, les demandes du patient, et les évaluations des compétences acquises.

Une offre d’éducation thérapeutique de suivi approfondi (reprise), si besoin :

e Elle est nécessaire en cas de difficultés dans ’apprentissage, de non-atteinte des
compétences choisies, de modifications de 1’état de santé du patient, du contexte et de ses
conditions de vie ou lors du passage des ages de 1’enfance et de I’adolescence.

Cette offre d’ETP de suivi approfondi (reprise) mobilise généralement plusieurs professionnels,
nécessite du temps qui équivaut dans certaines situations a celui d’une éducation initiale.
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1.3.2 Enseignement, apprentissage ou éducation

L’ETP est au croisement de 1’éducation et de la santé. A ce titre, ’OMS (1998) souligne
I’importance des activités d’apprentissage de 1’autogestion de la maladie et du traitement mais

également des compétences psychosociales pour gérer les répercussions dans la vie du patient.

Dans ce but, différents mod¢les d’éducation existent. Dans le cadre de cette thése, la typologie
de la Faculté Ouverte de Politique Economique et Sociale (FOPES) est choisie pour sa clarteé,
sa simplicité et parce qu’elle a déja été testée et validée dans I’éducation du patient : la logique
d’enseignement et la logique d’apprentissage (FOPES, 1985 cité dans Bury, 1988). La premiére
est centrée sur 1’enseignant dont la mission est la transmission de savoirs qu’il a identifiés
comme nécessaires a apprendre par ’apprenant. Les méthodes utilisées sont transmissives et
inductives. La seconde logique, la plus pertinente et la plus suggérée dans I’ETP, est centrée
sur I’apprenant-malade, qui doit acquérir des compétences d’autosoins et des compétences
psychosociales pour améliorer le vécu avec la maladie. Le contenu est défini avec 1’éducateur-
soignant lors d’une étape de négociation et est spécifique aux besoins de I’apprenant. Lorsque
ces deux modeles d’éducation (FOPES, 1985 cité dans Bury, 1988) sont croisés avec les deux
modeles de la santé, biomédical et biopsychosocial (Engel, 1977), quatre types d’éducation
émergent (Deccache, 1995 ; Deccache & Meremans, 2000) (cf. tableau 3).

Tableau 3. Quatre types d’éducation issus du croisement des modéles d’éducation et de
santé (adapté de Deccache & Meremans, 2000)

Modeles de | Modéle biomédical : Modele biopsychosocial :
santé | la santé est I’absence la sante est un état de bien-étre physique,
Modéles de maladie mental et social + une absence de maladie
d’éducation
Logique Type 1 : enseignement | Type 2 : enseignement des savoirs de santé
d’enseignement de savoirs médicaux a la fois physique, mentale et sociale
(transmission
de savoirs)
Logique Type 3 : apprentissage Type 4 : apprentissage des savoirs de
d’apprentissage de savoirs médicaux | santé a la fois physique, mentale et sociale
(accompagnement) )
L'EQUCATION LA PLUS
ADEQUATE AVEC LES
OBJECTIFS DE L’ETP
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I1 existe 4 composantes communes a ces types d’éducation (Deccache & Meremans, 2000, pp
154-155):

1. La communication de savoirs : il peut s’agir « de transmission (unilatérale), de
transfert, d’échange ou de reconstruction mutuelle des savoirs entre l’éducateur, plutot
objectif et professionnel, et celui de I’apprenant, plutot subjectif et lie a [’expérience
personnelle. ». Cette définition peut &tre complétée a partir des résultats de la revue de
la littérature (étude 1) qui soulignent que I’apprentissage peut étre réalisé entre pairs,
donc entre personnes ayant des savoirs subjectifs et expérientiels.

2. L’objectif de santé : I’action d’éducation doit avoir pour objectif explicite d’améliorer
la santé ou de faire acquérir des compétences nécessaires a la gestion de la maladie.

3. L’intention d’éducation : le projet éducatif est toujours porté par au moins un des
acteurs, ¢éducateur ou apprenant. L’éducation se congoit avec la présence d’un
éducateur, proche ou éloigné, présent de fait ou par médiation (brochure, internet,...).
Deccache et Meremans (2000) évoquent le cas de 1’auto-éducation, situation ou
I’apprenant prend toutes les décisions, de I’intention a 1’acte d’apprendre. Les auteurs
considérent que cette situation est ’indice d’une « premiére » éducation réussie et
qu’elle crée un besoin de se former, de compléter ou de continuer une formation.

4. Ladurée : toute éducation s’inscrit dans le temps et la durée.

Actuellement, 1’apprentissage est considéré comme un processus complexe ou le réle de
I’éducateur est de transmettre des savoirs et d’accompagner I’apprenant dans 1’apprentissage
(cf. logique d’apprentissage dans le tableau 3). Dans ce contexte d’apprentissage, une dernicre
composante peut étre ajoutée : le retour d’expérience appelée aussi la rétroaction (feedback)
(Bandura, 2007 ; Carré et al., 2010 ; Ek & Sauvage, 2017).

Le concept de rétroaction est large et, dans le cadre de ce travail, la définition retenue est qu’il
s’agit d’« un processus par lequel [’apprenant obtient des informations sur son travail afin
d’apprécier les similitudes et les différences entre les normes correspondant a cette tache et les
qualités de son propre travail afin de générer des travaux de meilleure qualité. » (Boud &
Moloy, 2013 cité dans Bosc-Miné, 2014, p.317). Le choix de cette définition se justifie par
I’aspect actif de I’apprenant et 1’utilité de la rétroaction comme une aide pour s’améliorer dans
des taches ultérieures semblables ou plus complexes. Cela s’applique également dans des
situations liées a la santé : « Chaque essai et chaque erreur renforcent [’encodage, solidifient
[’ancrage de la connaissance, pourvu que le patient recoive une rétro-information (feed-back)

de la part de I’éducateur. » (d’Ivernois & Gagnayre, 2016, p.62).
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Aprés avoir décrit 1’évolution du role du soignant (passant d’enseignant a éducateur et/ou

accompagnateur) et caractérisé I’éducation, il reste a décrire 1’apprenant.

Dans le cadre de I’ETP, les apprenants sont des personnes ayant une maladie et/ou leurs proches
(aidants). L’objectif est de leur faire acquérir des savoirs et des compétences sur la maladie, le
traitement et également sur leurs conséquences, tant physiques, psychologiques que sociales.
La finalité est d’aider le patient a réaliser ses soins quotidiens et a en gérer les répercussions sur
une longue période (Gagnayre, 2013). Les apprentissages concernent donc 1’écoute du corps,
la perception des signes, des symptémes et leur interprétation en lien avec sa maladie mais
également les implications psychosociales telles que donner du sens a sa maladie, exprimer ses
émotions, construire un projet de vie avec la maladie, etc. Ils sont par conséquent liés au rythme
du patient, qui dépend entre autre de I’évolution et du stade d’acceptation de la maladie
(Lacroix, 1996 ; Lacroix & Assal, 2011 ; Gagnayre, 2013). L’apprentissage est une fonction
personnelle alimentée par la motivation et par conséquent il n’existe pas deux apprenants les
mémes (d’Ivernois & Gagnayre, 2016). De par la maladie et les contraintes, ils présentent des
caractéristiques spécifiques pouvant impacter leur apprentissage ou nécessiter des adaptations.
Les apprentissages chez les patients atteints d’une ou de maladies chroniques sont fragiles, peu
stables, difficilement maitrisables et prévisibles (Gagnayre, 2013). Le rythme d’apprentissage
est propre a chaque patient et I’important est I’acquisition de savoirs, de connaissances, de

compétences et non le temps pris pour y arriver (d’Ivernois & Gagnayre, 2016).

En conclusion, I’ETP n’est pas uniquement une simple transmission de savoirs dans une logique
d’enseignement mais plutdt de I’apprentissage considéré comme un processus complexe ou
I’éducateur est un éducateur et un accompagnateur. Nous avons mis en évidence les principales
composantes communes aux éducations en santé. Ainsi pour parler d’éducations en santé, il
faut qu’il y ait une transmission/appropriation de savoirs centrés sur la santé, réalisée avec
intentionnalité et s’inscrivant dans la durée. Cette éducation contient également une étape de
rétroaction. L’ETP est centrée sur le patient et concerne la maladie, le traitement, la fagon de le
vivre et D'impact sur D’environnement social. Par conséquent, elle dépend des stades
d’acceptation de la maladie et de I’évolution de cette derniere. L’ETP, au niveau théorique et
pratique, doit tenir compte de ces spécificités pour que le processus d’apprentissage soit adapte
et efficace. A présent, nous allons préciser les objets de I’apprentissage dans I’ETP ¢’est-a-dire

les compétences d’autosoins et psychosociales de la maladie.
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1.3.3 Objets d’apprentissage de I’éducation thérapeutique du patient

1.3.3.1 Compétences

Selon la revue de la littérature sur les FSL indépendants des lieux de soins (étude 1), le FSL est
un outil complémentaire de I’ETP, car tous deux favorisent I’acquisition de savoirs et de
compétences par les patients et leur entourage pour les aider a mieux vivre avec la maladie
chronique (Deccache et al., 2019a). Dans le cas du FSL, cet apprentissage est informel car lié
aux partages de savoirs expérientiels entre patients. Dans ’ETP, cet apprentissage est formel et
ce sont les soignants qui doivent transférer leurs savoirs et mobiliser les savoirs expérientiels
des patients pour favoriser le développement de ces compétences (d’Ivernois & Gagnayre,
2016).

La notion de compétence est polysémique et peut prendre, selon les disciplines, des acceptions
différentes. Elle s’est développée en premier dans le milieu de la linguistique et de la
psychologie, puis dans le milieu du travail et enfin dans les sciences de 1’éducation (Jonnaert,
2009). Cette notion possede plusieurs définitions et peut conduire a de nombreux débats que

nous n’aborderons pas dans ce chapitre qui se centre sur la notion de compétences en santé.

Il existe plusieurs définitions de la notion de compétence. Cinq d’entre elles ont été
sélectionnées car elles représentent diverses disciplines et conceptions théoriques (milieu du

travail, de 1’éducation, de la psychologie cognitive et du socioconstructivisme).

« La mobilisation dans l’action d’un certain nombre de savoirs combinés de fagon
spécifique en fonction du cadre de perception que se construit 'auteur de la
situation. » (Wittorski, 1998, p.58).

« La compétence est la mise en aceuvre par une personne, dans une situation donnée
et dans un contexte déterminé, d’'un ensemble diversifié, mais coordonné, de
ressources. Cette mise en ceuvre repose sur le choix, la mobilisation et
["organisation de ces ressources et sur les actions pertinentes qu’elles permettent
pour un traitement réussi de cette situation. » (Jonnaert, Masciotra, Boufrahi, &
Barrette, 2005, p.6).
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« Un savoir-agir complexe prenant appui sur la mobilisation et la combinaison
efficaces d’une variété de ressources internes et externes a l’intérieur d 'une famille
de situations. » (Tardif, 2006, p.22).

« Une résultante de trois facteurs : le savoir agir qui suppose de savoir combiner
et mobiliser des ressources pertinentes (connaissances, savoir-faire, réseaux, ...) ;
le vouloir agir qui se référe a la motivation personnelle de [’individu et au contexte
plus ou moins incitatif dans lequel il intervient ; le pouvoir agir qui renvoie a
[’existence d’un contexte, d’une organisation du travail, de choix de management,
de conditions sociales qui rendent possibles et 1égitimes la prise de responsabilité
et la prise de risque de l'individu. » (Le Boterf, 2010, pp 94-95).

« La possibilité, pour un individu, de mobiliser de maniere pertinente, intériorisée
et réfléchie un ensemble de ressources en vue de résoudre une situation complexe
appartenant a une famille de situations, ou en vue d’effectuer une tache complexe

appartenant a une famille de taches. » (De Ketele & Roegiers, 2015, p.21).

A partir de ces définitions et du travail de Jonnaert (2009) et de Basque (2015), des invariants
sont identifiés et permettent de construire une définition de la compétence applicable au
domaine de ’ETP. Ainsi, en sciences de 1’éducation, une compétence est au minimum « Un
ensemble de ressources que le sujet peut mobiliser pour traiter une situation avec succes »
(Jonnaert, 2009, p.31). Elle est indissociable d’une activité a accomplir dans un contexte
spécifique. Celui-ci peut rendre favorable ou non la prise de décision et I’action. La compétence
combine des pouvoir-agir, des vouloir-agir et des savoir-agir (Le Boterf, 2010). Les savoirs ou
ressources en question sont les savoirs-redire, savoirs-faire cognitifs, savoirs-faire pratiques,

savoirs-étre et savoirs-devenir (De Ketele & Roegiers, 2015).

Le développement des compétences dans le champ de la santé est récent et s’est intéressé autant
aux compeétences a acquérir par les soignants pour pratiquer ’ETP qu’aux compétences
d’autosoins a acquérir par le patient et ses proches pour gérer la maladie (OMS, 1998).
Toutefois, dans ce rapport, les compétences proposées étaient des exemples pour certaines
maladies et proposaient de travailler sur des thématiques générales (diabéte de type I, diabéte
de type Il et asthme).

Au début des années 2000, I’utilisation de 1’approche par compétences dans le domaine de

I’ETP a été formalisée pour prendre de la distance vis-a-vis de cette approche thématique et
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pour se centrer sur le patient et ses compétences. Mais cette utilisation de la notion de
compétence a été volontairement simplifiée pour étre accessible aux acteurs du milieu médical.
Cela a favorisé le travail en équipe pluridisciplinaire en créant un langage commun (d’Ivernois
& Gagnayre, 2017). Actuellement, I'utilisation des compétences dans I’ETP n’a pas fait I’objet

de débat comme c’est le cas dans le domaine de 1’éducation et de la formation.

Tout en respectant les recommandations de ’OMS (1998) et dans le but d’étendre les pratiques
de ’ETP a une majorité de maladies chroniques, six compétences d’autosoins (savoir-faire et
autogestion) et deux compétences psychosociales a caractére transversal sont formalisées. Par
transversal il faut entendre qu’elles sont a acquérir par le patient au terme d’un programme
d’ETP quelle que soit la maladie (d’Ivernois & Gagnayre, 2001). Pour chacune de ces
compétences, des exemples d’objectifs spécifiques sont proposés afin d’ajuster la compétence
a la spécificité de la maladie et au contexte de soin dans la vie quotidienne. Cela permet aux
soignants de rendre concréte la mise en pratique de I’ETP tout en laissant la possibilité de
choisir les techniques pédagogiques mises en ceuvre ainsi que I’évaluation de I’ETP (d’Ivernois

& Gagnayre, 2017).

En plus de ces compétences d’autosoins, I’OMS (1998) recommande de prendre en compte les
processus d’adaptation du patient, son sentiment de pouvoir sur sa santé et ses représentations
de la santé et de la maladie. Ces différents facteurs sont regroupés sous I’appellation de
« facteurs psychosociaux » (Deccache, 1995): ils se situent entre les facteurs psychologiques et
les facteurs sociaux. lls sont personnels (psychologiques) et influencés par les autres (sociaux).
IIs sont modifiables par I’éducation et I’apprentissage, et par conséquent ces facteurs peuvent
devenir des compétences (Deccache & Deccache, 2018). Ces compétences psychosociales sont
définies par I’OMS (1993) comme :

« La capacité d’une personne a répondre avec efficacité aux exigences et aux
épreuves de la vie quotidienne. C’est ’aptitude d 'une personne a maintenir un état
de bien-étre mental, en adaptant un comportement approprié et positif a [’'occasion
des relations entretenues avec les autres, sa propre culture et son environnement. »
(OMS, 1993).

79



L’étude de Le Rhun, Deccache, et Lombrail (2010) décrit douze facteurs psychosociaux

travaillés avec les patients (cf. tableau 4). Bien qu’il soit recommandé¢ de les développer dans

le cadre de I’ETP, ils sont travaillés avec les patients de maniere informelle, spontanée et

intuitive (Le Rhun et al., 2010).

Tableau 4. Facteurs psychosociaux émergents (adapté de Le Rhun et al., 2010)

Facteurs psychosociaux

Représentations de la santé, qualité de vie, difficultés, problémes

Désir d’autonomie, sentiment d’auto-efficacité

Autres besoins, attentes, projets

Sentiment de maitrise, niveau de certitude

Autres émotions, stress percu

Stratégies d’adaptation percues

Représentation de la maladie, impacts, causes, et physiopathologie

Sentiment de gravité, de vulnérabilité, de menace percue

O OO N B WIN-

Causes attribuées aux écarts de traitement, faisabilité et contraintes du traitement

=
o

Bénéfices pergus, mécanismes d’action, rapport cotlit/bénéfice des traitements

-
-

Efficacité percue du traitement, efficacité ressentie

=
N

Soutien et pression sociale pergus (famille, soignant, autres)

Afin de formaliser le travail des soignants, une proposition de huit compétences psychosociales

a été soumise avec des exemples d’objectifs spécifiques pour chacune d’elles (cf. tableau 5).

Ces compétences psychosociales sont plus spécifiques et concretes que celles proposées par

I’OMS. Elles correspondent aux caractéristiques des situations de vie des patients. Leurs

acquisitions s’appuient entre autre sur la métacognition, et ne peut se réaliser sans un certain

degré de confiance en soi, d’image de soi positive et de perception de son autoefficacité

(d’Ivernois & Gagnayre, 2011). Malgré ce travail d’opérationnalisation des compétences

psychosociales, leurs descriptions et leurs applications dans les interventions d’éducation sont

peu explicitées, peu évaluées et elles sont souvent congues a travers le prisme biomédical

(Fonte, Apostolidis, & Lagouanelle-Simeoni, 2014).
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Tableau 5. Proposition de compétences d’adaptation a la maladie (d’Ivernois &
Gagnayre, 2011)

Competences

Obijectifs spécifiques ou composantes (exemples)

1- Informer, éduquer
son entourage

Expliquer sa maladie et les contraintes qui en découlent ; former
I’entourage aux conduites a tenir en cas d’urgence.

2- Exprimer ses
besoins, solliciter I’aide
de son entourage

Exprimer ses valeurs, ses projets, ses connaissances, ses attentes,
ses émotions ; associer son entourage a son traitement, y compris
diététique, et a ses soins ; associer son entourage aux
modifications de I’environnement de vie rendues nécessaires par
la maladie.

3- Utiliser les
ressources du systéme
de soins — Faire valoir
ses droits

Savoir ou et quand consulter, qui appeler ; faire valoir ses droits
au travail, a 1’école, vis-a-vis des assurances, ... ; participer a la
vie des associations de patients.

4- Analyser les
informations recues
sur sa maladie et son
traitement

Savoir rechercher 1’information utile et spécifique ; confronter
différentes sources d’information ; vérifier leur véracité.

5- Faire valoir ses
choix de santé

Justifier ses propres choix et ses priorités dans la conduite du
traitement ; expliquer ses motifs d’adhésion ou de non adhésion
au traitement ; exprimer les limites de son consentement.

6- Exprimer ses
sentiments relatifs a la
maladie et mettre en
ceuvre des conduites

d’ajustement

Verbaliser des émotions ; se dire; rapporter ses sentiments de
vécu de sa maladie ; exprimer sa fatigue de I’effort quotidien de
prendre soin de soi ; mobiliser ses ressources personnelles, ajuster
sa réponse face aux problémes posés par la maladie ; s’adapter au
regard des autres ; gérer le sentiment d’incertitude vis-a-vis de
I’évolution de la maladie et des résultats des actions mises en
ceuvre.

7- Etablir des liens
entre sa maladie et son
histoire de vie

Donner du sens ; s’expliquer la survenue de la maladie dans son
histoire de vie ; décrire ce que la maladie a fait apprendre sur soi-
méme et sur la vie.

8- Formuler un projet,
le mettre en ceuvre

Identifier un projet réalisable, conciliant les exigences du
traitement ; rassembler les ressources pour le mettre en ceuvre ;

évoquer des projets d’avenir.
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1.3.3.2 Objectif d’apprentissage : la taxonomie de Bloom

Si la compétence est la mise en action de ressources dans un contexte particulier (Wittorski,
1998 ; Jonnaert, 2009 ; De Ketele & Roegiers, 2015), pour I’acquérir il est nécessaire de prévoir
des situations d’apprentissage similaires a celles se présentant dans la vie du patient. Cela passe
par des paliers d’apprentissage définis par des objectifs pédagogiques spécifiques. De cette
facon, il est possible de déterminer le choix des méthodes pédagogiques a déployer, les moyens
de I’évaluer et de faciliter le travail d’équipe multidisciplinaire en évitant les incompréhensions
(Krau, 2011; d’Ivernois & Gagnayre, 2016). En pédagogie, un objectif est un énoncé d’intention
décrivant ce que I’apprenant saura (ou saura faire) aprés I’apprentissage. Les objectifs sont
normalement dérivés des finalités de 1’éducation et des objectifs généraux de formation,
lesquels se décomposent en objectifs intermédiaires de différents niveaux, puis en objectifs

spécifiques (Tagliante, 1991).

Afin de définir un format standard d’objectifs pour faciliter I’interaction entre les soignants et
les patients ou encore entre les soignants, la taxonomie de Bloom révisee est retenue pour trois
raisons. Premiérement, elle sert de référence dans les recommandations de I’ETP (HAS, 2007,
d’Ivernois & Gagnayre, 2016). Ensuite, elle est utilisée dans la mise en ceuvre de I’ETP ou elle
devient un complément pédagogique (Krau, 2011 ; Heyden, Bardiau, & Gosset, 2012). Enfin,
elle est la plus adaptée, car elle définit trois domaines : cognitif (compétences intellectuelles ou
connaissances) ; sensorimoteur (les gestes, techniques et habiletés motrices) et psychoaffectif
(les attitudes, valeurs et intéréts). Les objectifs écrits en référence a la taxonomie révisée de
Bloom tiennent compte du comportement du patient, mais aussi du niveau de cognition qu’il
utilise pour atteindre ses objectifs (Krau, 2011). Bien que ces trois domaines constituent
I’essence de la taxonomie originale de Bloom datant de 1956 (Bloom, 1969), la littérature

scientifique des dernicres décennies s’est surtout attardée au domaine cognitif.

Dans le domaine cognitif de la taxonomie originale de Bloom, six niveaux hiérarchisés
caractérisent des activités intellectuelles dont la complexité est croissante (Bloom, 1969). Pour

chacun d’eux, une liste de verbe d’action est associée.

1) « Connaissance : mémorisation et restitution d’information dans les termes ;
2) Compreéhension : Restitution du sens des informations dans ses propres termes ;

3) Application : utilisation de regles, principes, algorithmes, pour résoudre un probléme;
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4) Analyse : identification des parties constituantes d’un tout pour en distinguer les
idées ;

5) Synthese . réunion ou combinaison de parties pour former un tout, rédaction d’une
ceuvre personnelle ;

6) Evaluation : formulation de jugements qualitatifs argumentés. »

La taxonomie de Bloom de 1956 a été pensée a une époque ou l'approche par objectif dominait
les recherches en sciences de I'éducation (Bloom, 1969). Sa principale critique est le
morcellement des contenus d'apprentissage favorisé par cette approche (Cantin, 2011). Le
découpage des contenus est réducteur et contribue a créer une perte de sens chez I'apprenant
(Nguyen & Blais, 2007). Au début des années 2000, Anderson et al. (2013) ont révisé la
taxonomie a partir des recherches sur I’approche par compétence. Elle constitue une réponse
aux limites de l'approche par objectif en privilégiant « le développement d'apprentissage a
partir de situations authentiques et de problémes complexes » (Nguyen & Blais, 2007,
p.232). Cette version révisée s’organise autour de deux axes : les activités intellectuelles et le

type de connaissances.

Dans le premier axe, elle conserve les six niveaux hiérarchiques de la taxonomie originale, mais
y apportent des changements : trois niveaux ont été renommeés et deux ont été déplacés. Bien
qgue la taxonomie révisée propose également une structure hiérarchique des niveaux
taxonomiques, elle le fait de fagon beaucoup moins rigide que la taxonomie originale
(Krathwohl, 2002, p.218).

1) Se souvenir : extraire les connaissances significatives issues de sa mémoire a long
terme ;

2) Comprendre : construire la signification d’informations regues incluant la
communication orale, écrite et graphique ;

3) Appliquer : exécuter ou utiliser une procédure dans une situation donnée ;

4) Analyser : décomposer les parties constitutives d’un tout et déterminer les liens qui
unissent ces parties entre elles et a une structure ou une finalité d’ensemble ;

5) Evaluer : porter un jugement sur la base de critéres et de normes ;

6) Créer : assembler des éléments pour former un tout, nouveau et cohérent, ou faire une

production originale.
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Les changements de noms et d’hiérarchie proposés par Anderson et al . (2013) sont illustrés
dans la figure 1.

Figure 1.  Modification entre la taxonomie de Bloom (1969) et la version révisée
d’Anderson et al., (2013)

Taxonomie de Benjamin S. Bloom de 1956 Taxonomie de Benjamin S. Bloom révisée par Anderson et Krathwohl en 2001

Par Stéphanie Bégin, TELUQ.
Image libre de droit.

Le second axe est divisé en quatre types de connaissances : factuelles, conceptuelles,
procédurales et métacognitives. Leur croisement permet la conception de tables de spécification
et de visualiser le positionnement des objectifs les uns par rapport aux autres (cf. figure 2).
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Figure 2.  Table de spécification de la taxonomie révisée de Bloom, d’aprés Anderson
et al. (2013)

LA COMPLEXITE DES OPERATIONS :
pour amener nos apprenants a développer leurs compétences

SCHEMA EN SOUTIEN
A LA CAPSULE VIDEO DISPONIBLE:
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Graphisme et mise en page: Sonia Boulais (Attribution - Pas d'utilisation commerciale - Partage dans les mémes conditions 4.0 International)

Au cours de ce chapitre, nous avons présenté la définition et la finalit¢ de ’ETP comme le
développement de 1’autonomie et de la qualité de vie de la personne ayant une maladie
chronique. Pour y parvenir, le patient et/ou son entourage acquiérent, développent et
maintiennent des compeétences pour mieux gérer et vivre avec la maladie et son traitement.
L’apprentissage en tant que processus est le moyen le plus adéquat, car il est centré sur
I’apprenant et sur ses besoinS. Nous avons également défini la notion de compétence au sein de
la santé comme la mise en action de ressources dans un contexte spécifique. Ce dernier doit
étre favorable et capacitant (soutien des tiers, moyens accessibles, et.). Cela nous a mené a la
nécessité¢ de définir des objectifs spécifiques afin d’opérationnaliser ou de concrétiser cette
notion de compétence. De cette facon, les moyens pédagogiques et les outils d’évaluation sont
structurés et formalisés. De plus, I’interaction entre patients et soignants ou entre soignants est
facilitée.
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Nous avons présenté le processus d’acquisition de compétences dans le cadre d’un
apprentissage formel, ¢’est-a-dire dans un programme d’ETP ou lors d’une activité éducative.
Toutefois, cet apprentissage peut également étre informel, comme ¢’est le cas sur les forums de
santé indépendants des lieux de soins (Deccache et al., 2019a). L’étude 1 a montré qu’ils sont
un espace d’apprentissage informel ou les patients partagent leurs savoirs expérientiels entre
pairs (le patient internaute est actif) ou bien lisent les expériences des autres (le patient
internaute est passif). L’étude du FSL comme lieu d’apprentissage informel de ces compétences
peut apporter des éléments de comparaison avec I’ETP et améliorer leur complémentarité. En
améliorant notre compréhension des processus d’apprentissage qui se jouent sur les FSL, les
concepteurs des programmes d’ETP et les éducateurs en santé pourront en tenir compte tant

dans leur conception que dans leur animation.
Parmi les théories et courants de 1’apprentissage, nous avons sélectionné celui de

I’autoformation pour mieux comprendre cet apprentissage informel sur les FSL qui peut se

réaliser seul ou avec les pairs. Ce choix est argumenté dans la suite du travail.
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1.4 L’autoformation comme cadre théorigue

1.4.1 Mise en contexte de I’étude 2. L’autoformation comme cadre d’analyse
pour expliquer les apprentissages des internautes sur les forums de sante:

implications pour I’éducation thérapeutique.

Le phénomeéne d’apprentissage et d’aide a I’autogestion de la maladie sur les FSL indépendants

peut &tre mieux compris a I’aide du cadre conceptuel de I’autoformation (AF).

Selon Boutinet (2013), ’ETP est un processus articulant le travail d’hétéro-formation des
soignants et le travail d’autoformation des patients. Nagels (2014) ajoute que ’ETP est un

processus identitaire d’autoformation bio-épistémologique.

Une des définitions existantes et reconnues par les chercheurs en sciences de 1’éducation en

France est celle du Groupe de recherche sur I’autoformation (GRAF): I’AF est

« un processus autonomisant de mise en forme de soi, centré sur la personne ou le
groupe, étayé sur le collectif. Ce processus conjugue appropriation de savoirs, modes
divers d'apprentissages, construction de sens et transformation de soi. Il se développe
dans I'ensemble des pratiques sociales et tout au long de la vie. » (GRAF, 2000).

Cette définition avance des ¢léments soutenant que le processus d’autoformation semble adapté
a I’apprentissage sur les FSL dédiés au diabete. En effet, il considere le rapport actif, autodirigé
qu’entretient I’individu avec son apprentissage (autodidaxie) et avec les autres (autoformation

par les pairs) (GRAF, 2000 ; Carré et al., 2010 ; Cosnefroy, 2010).

Toutefois, cette définition théorique est difficilement utilisable en 1’état. Pour cette raison, une
revue narrative de la littérature sur ’autoformation a été réalisée a partir de I’analyse de 40
références bibliographiques (article B). Son objectif est de produire une définition schématique
opérationnelle et de concevoir un cadre d’analyse intégratif reprenant I’ensemble des éléments
qui la constituent (cf. figure 3). Définir la notion d'autoformation est complexe, car celle-ci se
réfere a une multitude de représentations. Elle est en cours de construction et de définition,
traversant la plupart des disciplines des sciences humaines et possédant diverses terminologies
telles qu’apprentissage autodirigé, autodidaxie, etc. Dans cette recherche, les termes

d’autoformation et d’apprentissage autodirigé sont regroupés sous le terme autoformation.
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Figure 3.

Le cadre de I’autoformation appliqué a I’éducation et a I’apprentissage sur les forums de santé indépendants des lieux de soins
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Résumé

Introduction : Les forums de santé en ligne (FSL) sont des outils d’apprentissage et d’éducation
thérapeutique des patients (ETP). Pour renforcer la dimension pédagogique de ces outils, il est
nécessaire de comprendre les processus et conditions d’apprentissage en jeu sur les FSL. Un
cadre d’analyse possible de ce phénoméne est 1I’autoformation (AF). Objectif : L'objectif est de
proposer un cadre d’analyse des processus d’apprentissage et d’ETP sur les FSL au moyen de
I’AF. 1l pourrait permettre d’interroger les caractéristiques formatives des FSL et d’identifier
de possibles implications pour ’ETP. Méthode : Une revue narrative a été réalisée sur la base
de 40 publications dont 1’analyse, selon trois catégories d’informations (éléments de définition
de I’AF, rdle de I’apprenant et impact de I’environnement), a permis de cerner les théories
explicatives de I’AF. Pour en faciliter la lecture, les principales informations ont été simplifiées
et intégrées dans une représentation schématique. Résultat : Le principal résultat est une
proposition de cadre d’analyse permettant d’interroger les FSL selon leurs caractéristiques
autoformatives et de discuter leurs liens avec les programmes d’ETP. En effet, des principes
similaires entre I’AF et I’ETP apparaissent comme 1’identification des besoins, 1’autonomie des
patients/apprenants, la place du sentiment d’efficacité personnelle. Ces rapprochements
apportent un éclairage sur la complémentarité des FSL avec I’ETP. Conclusion : L’AF est un
cadre de lecture des processus d’éducation et d’apprentissage des internautes sur les FSL. Si
des rapprochements entre I’ETP dans FSL et I’ AF sont identifiés, une meilleure compréhension
des modes d’apprentissage utilisés dans les FSL et de leur fonctionnement selon le type

d’usager pourrait clarifier leur potentiel apprenant et leur portée autonomisante.
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L'autoformation, cadre d'analyse de I'apprentissage
des patients sur les forums de santé

Self-directed learning: a framework for understanding therapeutic patient
education through online health forums
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> Résumé

Introduction : Les forums de santé en ligne (FSL) sont des outils
d’apprentissage et d'éducation thérapeutique des patients
(ETP). Pour renforcer la dimension pédagogique de ces outils,
il est nécessaire de comprendre les processus et conditions
d’apprentissage en jeu sur les FSL. Un cadre d’analyse possible
de ce phénomeéne est 'autoformation (AF).

Objectif : L'objectif est de proposer un cadre d’analyse des
processus d’apprentissage et d'ETP sur les FSL au moyen de I'AE.
Il pourrait permettre d'interroger les caractéristiques forma-
tives des FSL et d'identifier de possibles implications pour 'ETP.
Méthode : Une revue narrative a été réalisée sur la base de
40 publications dont I'analyse, selon trois catégories d'informa-
tions (éléments de définition de I'AF, réle de I'apprenant et
impact de 'environnement), a permis de cerner les théories
explicatives de I'AF. Pour en faciliter la lecture, les principales
informations ont été simplifiées et intégrées dans une représen-
tation schématique.

Résultats : Le principal résultat est une proposition de cadre
d’analyse permettant d'interroger les FSL selon leurs caractéris-
tiques autoformatives et de discuter leurs liens avec les
programmes d'ETP. En effet, des principes similaires entre 'AF
et'ETP apparaissent comme I'identification des besoins, I'auto-
nomie des patients/apprenants, la place du sentiment d’effica-
cité personnelle. Ces rapprochements apportent un éclairage sur
la complémentarité des FSL avec 'ETP.

Conclusion : LAF est un cadre de lecture des processus d'éduca-
tion et d’apprentissage des internautes sur les FSL. Si des
rapprochements entre 'ETP dans FSL et I'AF sont identifiés, une
meilleure compréhension des modes d’apprentissage utilisés
dans les FSL et de leur fonctionnement selon le type d'usager
pourrait clarifier leur potentiel apprenant et leur portée
autonomisante.

Mots-clés : Education du patient ; Maladie chronique ; Médias
sociaux ; Apprentissage autodirigé; Forum de discussion;
Autoformation.

= Abstract

Introduction: Online Health Forums (OHFs) allow patient
learning and therapeutic patient education (TPE). To reinforce the
pedagogical dimension of these tools, it is necessary to understand
the learning processes and conditions involved in OHFs. A potential
framework for the analysis of this phenomenon is self-directed
learning (SDL).

Objective: The objective is to propose a framework for the anal-
ysis of learning and TPE in OHFs, based on existing SDL theories.
This could allow to identify the learning characteristics of OHFs
and to identify potential implications for TPE.

Method: A narrative review was conducted on the basis of
40 publications whose analysis through three categories (elements
of SDL's definition, learner role and environmental impact)
allowed to identify the explanatory theories of SDL.

Results: The main result is a proposition for an analytical frame-
work to examine OHFs according to their self-formative character-
istics and, then, discuss their links with TPE programs. Indeed,
similar principles between SDL and TPE are emerging such as the
identification of needs, the autonomy of patients/learners, and the
place of Self Efficacy. These similarities highlight the potential
complementarity between OHFs and SDL.

Conclusion: SDI allows us to understand how Internet users learn
on OHFs, Although links between SDL, OHFs and TPE are identi-
fied, a better understanding of the learning modes used in OHFs
and their functioning according to the user profile could clarify
their learning potential and their empowering effect.

Keywords: Patient education; Chronic disease; Social media;
Self-directed learning; Discussion forum.
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Introduction

Les forums de santé en ligne (FSL) sont un média social
informatique utilisé pour acquérir ou pour échanger des
informations sur la santé et sur la maladie [1-3], par
des personnes malades ou non [4-7]. Parmi les personnes
cherchant des informations médicales sur internet, six sur
dix utilisent les FSL [1]. Deux malades chroniques sur dix
y ont cherché de I'information sur la santé [3].

Une des caractéristiques du FSL est la possibilité
d’absence de contréle de l'information par les profession-
nels de santé [8]. Ainsi, certains FSL sont totalement indé-
pendants du systéme de soins: ils ne sont ni développés
par des institutions de soins, ni animés par des soignants.
Cela en facilite I'utilisation, car les échanges se font libre-
ment, sans controéle ou désirabilité sociale [6, 8].

De plus, il existe une fonction d’apprentissage et d'éduca-
tion dans ces « forums indépendants » [8]. En effet, ils
offrent des espaces ou les internautes peuvent acquérir et
tester des informations et des compétences liées a la santé
et a la maladie et qui sont centrales dans 'éducation théra-
peutique du patient (ETP) [6, 9, 10]. LETP est un processus
constitué d'un ensemble de pratiques visant a identifier et a
modifier, de concert avec le patient, les facteurs influen¢ant
ses comportements de santé tant d’autosoins que d’adapta-
tion [11, 12]. Deux tiers des messages publiés sur les FSL
sont associés a des objectifs d’éducation en lien avec ceux
recommandés dans les programmes d’'ETP [6]. Les FSL sont
des médias utiles pour construire des relations d’entraide
entre pairs et pour aider les patients a devenir autonomes
dans la gestion de la maladie [6, 10].

L'apprentissage sur les FSL est facilité car, avec leurs
messages écrits et les modalités d'échanges, ils permettent a
I'utilisateur de faire un va-et-vient propre et d’apprendre a son
rythme [5]. La présence de modérateurs et d'internautes expé-
rimentés soutiennent cette forme d'apprentissage : ils encou-
ragent la participation des patients, posent des questions et
initient des sujets d'intérét, ce qui favorise le processus de
collaboration dans une forme active et efficace [6, 13].

Chez les personnes souffrant de maladies chroniques,
leur gestion ou autogestion de la maladie avec'aide de leur
entourage se fait en lien direct avec leur expérience de vie
et avec leur savoir expérientiel. Ceux-ci forment une base
de connaissances a partir de laquelle l'information peut
étre partagée avec des pairs sur les FSL [14]. Selon
Peter [15], reprenant les termes de Carré, « le phénoméne
de réseau provoque de nombreuses interactions propices a
l'apprentissage informel » [15].
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Afin de renforcer la dimension pédagogique de ces
nouveaux outils et dans le but d'aider les patients a en tirer
le meilleur parti, il est nécessaire de comprendre les
processus et conditions d’éducation ou d’apprentissage en
jeu sur les FSL a travers un cadre d’analyse. Les théories
de 'autoformation (AF) paraissent les plus pertinentes
pour sa conception. D'une part, I'apprentissage sur les
FSL s’'apparente a de «l'autoformation sociale ». D'apres
Carré [16], il s'agit d’« une construction collective par des
personnes rassemblant des savoirs individuels. C’est le cas [...]
des forums. Ce sont des lieux ot les savoir-faire ou savoirs se
communiquent, s’échangent et se testent dans tous les
domaines de la vie quotidienne ou du savoir » [16]. D’autre
part, comme dans I'AF, I'internaute peut découvrir des
contenus sans interaction avec un pair, en « autodidaxie »
ou « autoformation intégrale » [16], consistant a lire les
messages et les tester par lui-méme.

Ces constats suggeérent un lien possible entre 'auto-
formation et les forums de santé en ligne. Ils justifient que
le présent article se donne comme objectif d’élaborer un
cadre d’analyse des processus d’apprentissage et d’éduca-
tion thérapeutique des patients sur les FSL au moyen de
I'AF. Ce cadre permettrait d’interroger leurs caractéris-
tiques formatives et d'identifier de possibles implications
pour 'ETP.

Matériel et méthode

Pour réaliser un rappel de connaissances sur un sujet
précis, une revue narrative a été menée, et ce, sans processus
méthodologique systématique d'identification et d’analyse
qualitative des articles. Car, selon Green et al,, le but n'est
pas I'exhaustivité mais la sélection de références perti-
nentes en fonction des objectifs de recherche et des travaux
d’auteurs faisant autorité dans le domaine [17].

Les mots-clés utilisés sont : « Forum de santé en ligne »,
« Online health forum », « Autodidaxie », « Autoformation »,
« Auto-apprentissage », « Autodidactie », « Apprentissage
autodirigé », « Self learning directed », « Education théra-
peutique », « Therapeutic patient education ». Le sujet de
cette recherche étant de nature pluridisciplinaire, les bases
de données interrogées, entre janvier et mai 2016,
sont spécialisées dans diverses disciplines : CAIRN, ERIC,
PsyArticle, PsyInfo, PubMed et Science Direct. Etant donné
le peu d’articles scientifiques sur les processus d’apprentis-
sage sur les FSL, la littérature grise a aussi été consultée sur
Google Scholar et la Banque de Données de Santé Publique.
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Trois critéres de sélection ont été appliqués : la langue
(frangais et anglais), le théme central du document (ETP et
FSL, FSL et AF, ETP et AF sont le sujet principal) et le type
de document (articles de revues avec comité de lecture et
monographies scientifiques de synthése écrits ou coor-
donnés par des auteurs princeps).

En tout, 40 publications ont été analysées selon trois
catégories d’'informations nécessaires a la construction
d’une définition globale et complétées d’aprés le modéle de
Carré [16]: les éléments de définition de I'AF, le role
de I'apprenant et celui de 'environnement.

Les facteurs qui interviennent dans I'AF ont été identifiés
lors de l'analyse des publications. Des relations entre ces
facteurs ont aussi été mises en évidence, mais leur niveau
de preuve n'a pas été précisé étant donné la variabilité du
design des études. Malgré cela, 'ensemble des facteurs et
liens identifiés ont été intégrés dans le cadre d’analyse
hypothétique. Car I'objectif de ce travail de théorisation est
de concevoir un cadre a titre provisoire pour élaborer des
hypothéses. La fréquence d’apparition de ces facteurs et
liens dans les publications analysées est indiquée par les
références associées. Lutilisation des citations est néces-
saire pour comprendre le sens qu'accordent les auteurs aux
facteurs de I'AF et a leurs liens tout en justifiant et illustrant
les catégories d’analyses. Le traitement des données s'est
fait en trois étapes :

1) Les principales informations centrées sur I'AF ont été
simplifiées et présentées succinctement.

2) Sur la base de |'étayage des relations entre éléments, les
données ont été intégrées dans une représentation sché-
matique permettant de synthétiser visuellement une
proposition de cadre d’analyse de I'AF.

3) Les liens avec les FSL ont été intégrés pour chaque
facteur de I'AF.

Résultats

Catégories d'information
Eléments de définitions de l'autoformation

LAF est « une pratique sociale dans laquelle (I'apprenant)
exerce un degré de maitrise dans et sur son propre appren-
tissage et sa formation : son choix, sa conduite, son évalua-
tion, quel que soit le contexte ou elle se déploie, a visée
formative (éducation formelle et non formelle) ou en cours
d’activités (éducation informelle) » [16]. La finalité de ce

PATIENTS ET FORUMS DE SANTE

processus est I'acquisition de capacités et de compétences
pour et grace a la réalisation d'un projet. C'est une « situa-
tion éducative [...] favorable a la réalisation d’un projet
pendant lequel la plus grande motivation d’'une personne est
d’acquérir des connaissances (savoir) et des habiletés (savoir-
faire) ou de procéder a un changement durable en soi-méme
(savoir-étre). [...] L'intentionnalité et la durée, qui, selon
Tough, sont des composantes essentielles d'un projet,
permettent de distinguer les apprentissages autoplanifiés des
apprentissages dus au hasard (sans intentionnalité) et
des apprentissages de courte durée » [18].

L'apprentissage qualifié d'autodirigé « modifie les
conduites et les attitudes de I'individu, suite a I'acquisition de
nouvelles connaissances et de nouvelles compétences [...] I
est en sol aussi un résultat : le renforcement de la capacité
d’'agir» [19].

La notion centrale de I'AF est « la responsabilité de I'indi-
vidu face a sa propre formation [Foucher], c’est une
démarche qui requiert certaines dispositions et qui est
influencée par la capacité de réfléchir sur soi. Elle consiste a
prendre des initiatives vis-a-vis de sa propre formation,
a imprimer une orientation a ses apprentissages et a gérer
ces derniers en exercant un contréle sur leur déroule-
ment. » [18].

A partir de ces différents emprunts [16, 18, 19], I'AF est
considérée comme un processus permettant a I'apprenant,
dans un contexte social, de maitriser divers aspects de son
apprentissage (volontaire ou non, formel, informel ou
non formel) afin de réaliser son projet, et ce, en dévelop-
pant et en renforgant ses savoirs, ses capacités et ses
compétences.

Roles et caractéristiques de 'apprenant
dans ['autoformation

LAF fait évoluer le réle de 'apprenant, en lui donnant « un
role d’apprenant actif, responsable de l'évolution de ses
compétences au sein de systémes de formation de plus en plus
ouverts, dans une logique d’autoformation “accompagnée”
ou "éducative” (Carré, 1997) » [20]. LAF permet a 'appre-
nant d’avoir un pouvoir de formation, de favoriser son
intention ou son désir d’apprendre : « Elle participe a la
construction de la personne dans un aspect existentiel et
social et plus largement dans un processus de transformation
et d’émancipation d’un sujet social apprenant (Bézille et
Courtois, 2006 ; Carré et al, 2010) » [21]. Cependant, I'AF
demande aux apprenants des capacités telles que « l'initia-
tive, avec ou sans l'aide d’autrui, de diagnostiquer leurs
besoins d'apprentissage, de formuler des objectifs, d'identifier
les ressources d’apprentissage, de sélectionner et mettre en
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ceuvre des stratégies d’apprentissage, et d’évaluer les résul-
tats » [22]. Hoban compleéte cette liste : « persistance, curio-
sité, désir d'apprendre, autodiscipline, confiance en soi et
capacité a prendre les obstacles comme des défis a relever
sont les principales caractéristiques de 'apprenant auto-
dirigé (Guglielmino, 1977) » [23].

Toutefois, ce role nécessite que I'apprenant présente des
caractéristiques de « controle psychologique élevé » ou
d’« autodirection » [18, 24, 27]. Cette notion, définie par
Brokett et Hiemstra et reprise par Jézégou [24], désigne la
capacité et/ou volonté des individus de prendre le controle
(maitriser, commander) de leur apprentissage [24]. Ce
controle psychologique résulte de I'articulation entre
l'autodétermination - « le contréle sur le sens et l'intention-
nalité de se former (registre de la motivation, du projet)
Carré, 2002 » [25] - et 'autorégulation, c’est-a-dire « la
surveillance, I'évaluation et le pilotage de I'apprentissage
(registre de la métacognition) Carré, 2002 » [25]. Le point
commun entre ces deux facteurs est le sentiment d’effica-
cité personnelle (SEP), qui est le « coefficient d’efficacité
relative aux apprentissages, en pesant sur la motivation et
la régulation » [16] et une « ressource sociocognitive qui
oriente et régule les efforts d'adaptation et d'apprentissage
en autoformation » [19]. La motivation trouve « ses origines
dans les perceptions que la personne a d’elle-méme et de
son environnement (Viau, 1997, p. 7). [...] Il s‘agit de la
perception d'efficacité personnelle (Bandura, 2002), de
la perception du futur [...] (Nuttin, 1986 ; Vallerand et
Blanchard, 1998) ou encore de la perception de libre choix
a l'égard de la formation (Deci et Ryan, 1985) » [24].

En outre, I'apprentissage autodirigé est dépendant « des
caractéristiques psychologiques de l'apprenant, et des carac-
téristiques de I'environnement d’apprentissage qui favo-
risent 'autonomie (Loyens, 2008) » [28]. Si I'AF vise
le développement de l'autonomie par un processus
« d’apprentissage progressif a se passer du maitre imposé
pour d’autres médiateurs choisis par I'apprenant et les
circonstances de la vie quotidienne » [29], elle demande a
I'apprenant de posséder, au préalable, une capacité d’'auto-
nomie a un niveau élevé.

Enfin, face ala flexibilité requise par les différentes situa-
tions d'apprentissage, 'AF dépend des « rapports entretenus
par l'apprenant vis-a-vis de lui-méme, de ses représentations
du savoir et de l'activité professionnelle, de ses rapports aux
autres et a I'environnement » [26]. Elle dépend aussi de
I'attitude d’apprenance del'apprenant, qui est un « ensemble
durable de dispositions favorables a I'action d’apprendre
dans toutes les situations formelles ou informelles, de facon
expérientielle ou didactique, autodirigée ou non, intention-
nelle ou fortuite » [30].
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Place de I'environnement dans l'autoformation

LAF dépend de I'environnement éducatif et social dans
lequel elle est mobilisée : elle « résulte des interactions
existantes entre l'autodirection de l'apprenant et le
dispositif » [24]. Tout environnement éducatif intégre
14 composantes susceptibles d’ouvrir a I'apprenant des
libertés de choix. Elles sont réparties en trois catégories :
spatio-temporelles (acces, lieu, temps, rythme), pédago-
giques (objectifs, cheminement, séquences, méthodes,
format, contenus, évaluation) et communication éducative
meédiatisée (supports d’apprentissage, outils de communi-
cation, ressources humaines) [31]. Le degré d'ouverture
de chaque composante est évalué et I'ensemble de ces
évaluations caractérise le degré de contrdle pédagogique
[31, 32]. Ce dernier est « le degré de maitrise ou de liberté
accordé par l'institution a 'apprenant dans la détermi-
nation de facteurs contextuels du dispositif» [33]. Il permet
«d’ouvrir a 'apprenant des libertés de choix afin qu'il
puisse exercer un contréle [...] sur sa formation et sur ses
apprentissages » [32]. L'environnement est aussi social,
composé des personnes interagissant avec 'apprenant :
« Un individu placé en situation d’autoformation [...]
demande l'aide de multiples personnes ressources, montrant
ainsi que sujet et environnement social sont en étroite
interaction » [34]. LAF « suppose ainsi des modifications
de la personne et une possible remise en cause de soi, de
son rapport a l'environnement et aux autres. Ces change-
ments demandent des ressources individuelles et collec-
tives » [19].

Elle dépend « du degré de contréle socio-organisationnel,
de la maitrise accordée a 'apprenant a I'égard du mana-
gement des paramétres organisationnels de la formation :
politique et priorités retenues par l'institution en matiére
de formation, financement et modalités d’accés a la
formation, etc. » [33]. Plus largement, le contexte socio-
politique intervient de par I'importance qu'il accorde a
I'AF.

Ainsi, I'AF se joue « dans I'articulation entre le degré de
contrédle psychologique de 'apprenant, ou son auto-
direction, et le degré de contréle pédagogique exercé par
le dispositif de formation [...]. Cette articulation renvoie a
quatre grandes configurations plus ou moins favorables
a l'apprentissage autodirigé (Long, 1989) » [24]. Seule
la configuration constituée par un controle pédago-
gique faible - favorisant le niveau d’ouverture et les
possibilités de présence sociale, éducative et pédago-
gique - et un niveau psychologique élevé serait favo-
rable a I'apprentissage autodirigé [24] (figure 1,
configuration 2).
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4. configuranion defevorable & 3. configuration
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Contréle psychologique faible

Figure 1 : Autoformation, entre contréle psychologique
et contréle pédagogique (adapté de Jézégou [24])
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Proposition d'un cadre d'analyse

Afin de proposer un cadre de lecture hypothétique des
processus d’apprentissage sur les forums de santé en ligne,
un essai d'intégration de I'ensemble des éléments décrits a
été réalisé (figure 2). Il constitue une représentation de I'AF
qui inclut sept catégories de facteurs inter-reliés directe-
ment ou indirectement. Pour chacune d’elles, les applica-
tions au FSL sont ajoutées. Elles sont reprises en italique et
en gris dans la figure 2. L'ensemble de ces facteurs inter-
agissent et s'influencent mutuellement. Ces liens sont
abordés et aussi indiqués dans la figure 2 : les traits continus
sont étayés par les publications, et les traits en pointillés
sont des hypothéses.

Les facteurs liés a l'environnement
Dans I'AF, I'environnement intégre le contexte socio-

politique (favorise le développement de I'autonomie dans
I'apprentissage) [34], le type de ressources (les moyens et
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Figure 2 : Le cadre de I'autoformation appliqué a I'éducation et I'apprentissage dans les forums de santé
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les personnes ressources) [18, 34] et le contréle socio-
organisationnel (permet de choisir le contenu de formation
et favorise la liberté d’entrée en formation) [18].

Liens : I'environnement de 'apprenant influence le
degré de liberté de choix sur I'apprentissage [34] et
le niveau d’autonomie [20, 28, 29, 34]. Il est lié aux
facteurs des apprenants [16, 24, 35] et aux dispositifs de
formation [18, 28].

Appliqué au cadre des FSL : le contexte sociopolitique est
la société dans laquelle évolue 'apprenant. Il favorise
I'utilisation et l'accés a I'Internet, particuliérement au
web 2.0, ou se situent les FSL [7, 13]. Les personnes
ressources sont les autres internautes interagissant sur les
FSL [19], dont les modérateurs ou apomédiateurs (guides
aidant les apprenants a trouver les informations appro-
priées a leurs besoins) [13].

Les facteurs liés au dispositif de formation

Dans I'AF, les dispositifs de formation comprennent
deux composantes principales : le type de configuration
du dispositif [24, 27] et le degré de liberté du dispositif
pédagogique. Ce dernier inclut le degré de controle péda-
gogique [27], aussi appelé niveau d'ouverture [32], et les
14 composantes du dispositif possédant chacune un
degré de liberté de choix [31]. Le contréle pédagogique
varie selon les degrés de liberté de ces composantes
[24, 31].

Liens : le type de configuration influence le niveau d’auto-
nomie de I'apprenant [20] et le degré de liberté de choix
[24, 32].

Appliqué au cadre des FSL : le degré de liberté des compo-
santes du forum lui permet d’avoir un degré d’ouverture
pédagogique élevé [24]. Les composantes retrouvées
sont : le degré d’anonymat de l'utilisateur, le role et le statut
du modérateur, le réle de I'administrateur (créateur-
gestionnaire), 'accessibilité (tout public et sans inscription
ou restreint aux membres inscrits), le tempo de publication
(différé et asynchrone), la proximité géographique et
temporelle ainsi que les propriétés techniques du FSL
(intégrer et/ou transférer des documents, reprendre des
éléments antérieurs) [4, 5, 7, 8, 36].

Les facteurs initiaux des apprenants

Ils se répartissent en trois catégories : les facteurs cogni-
tifs, les facteurs psychosociaux et les caractéristiques
psychologiques des apprenants.

Les facteurs cognitifs sont 'ensemble des savoirs anté-
rieurs, des capacités et des compétences de 'apprenant.
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Dans une démarche d’autoformation, six capacités et quatre

compétences ont été identifiées :

+ la capacité a prendre les obstacles comme des défis a
relever [23, 29],

- les capacités méthodologiques : diagnostiquer ses
besoins d'apprentissage, formuler ses objectifs, identifier
des ressources humaines et matérielles, choisir et mettre
en ceuvre des stratégies apprentissage appropriées,
évaluer les résultats, se développer griace aux expériences
[20, 22, 29, 37],

+ la capacité d'identifier ses représentations [37, 38],

+ la capacité a développer son autonomie [19, 28],

+ la capacité d’apprendre par soi-méme [39],

+ la capacité a étre un agent actif de sa propre vie (agenti-
vité) [16, 40],

+ la compétence adaptative (tolérer l'incertitude) [18],

+ lacompétence sociale (établir un réseau de ressources) [18],

+ la compétence praxéologique (réfléchir sur et dans
I'action) [18],

+ la compétence métacognitive (se connaitre comme
apprenant) [18].

Les facteurs psychosociaux sont les croyances sur
I'apprentissage [38], les représentations du savoir [25],
l'attitude d’apprenance [30, 35], le sentiment d'efficacité
personnelle [16, 19], les types d’autorégulation et le niveau
d’autodétermination [16, 18, 24, 30].

Les caractéristiques psychologiques décrites sont le
degré de contréle psychologique [27] ou autodirection
[16, 18, 24, 26], les traits de personnalité [18, 22, 23] et le
type d’émotion ressentie [16].

Liens : les facteurs antérieurs sont reliés entre eux. Le
controle psychologique dépend de deux dimensions,
l'autodétermination et I'autorégulation [16, 24]. Le SEP
détermine la performance du processus d'autorégulation
et constitue un élément moteur dans le processus d'auto-
détermination [16, 19]. Ce dernier influence directement
les perceptions motivationnelles [16, 24].

Les facteurs personnels des apprenants influencent le
niveau d’autonomie [20, 31], le controle sur 'apprentissage
etle degré de liberté de choix d’apprentissage [24, 32]. Les
décisions prises par la personne al'égard de sa formation et
de ses apprentissages dépendent des perceptions motiva-
tionnelles [24] qui elles-mémes déterminent les stratégies
motivationnelles et d’autorégulation [16, 24, 32]. Les carac-
téristiques psychologiques influencent I'utilisation des stra-
tégies d'apprentissage et les modes d’apprentissage [35, 41].

[l existe une relation entre les facteurs de I'apprenant et
ceux du dispositif de formation : le croisement entre le
degré psychologique et pédagogique définit les types de
configuration du dispositif d’apprentissage [24].
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Appliqué au cadre des FSL : les internautes utilisant les
FSL ont un niveau de degré de contrdle psychologique élevé
[19, 24, 26] et un degré de controle pédagogique élevé
[24, 25]. Leurs niveaux d’autorégulation et d’autodétermi-
nation sont aussi élevés [16, 18, 24].

Caractéristiques des personnes en lien
avec un auto-apprentissage

Cette catégorie contient six facteurs :
- le niveau d'autonomie [16, 18, 26, 29, 32, 39],
+ le contréle de sa formation et de ses apprentissages

[16, 18, 24, 32],

« le degré de liberté de choix d’apprentissage [24, 25],

- les stratégies motivationnelles : pensée ou comporte-

ment mis en place pour négocier favorablement les

conséquences affectives, anticipatrices ou réactives,

découlant d'une situation évaluative [35, 41],

les stratégies d’'autorégulation favorables a 'apprentis-

sage (stratégies cognitives, métacognitives ou volition-

nelles) ou défavorables (stratégies défensives) [35, 41],

- les stratégies et mode d’apprentissage qui sont des
opérations mises en ceuvre par l'apprenant pour faci-
liter I'acquisition de connaissances ou de compé-

tences [42].

Liens : le projet d’apprentissage est relié au type de stra-
tégies motivationnelles et d’autorégulation [18, 34, 41]
ainsi qu'au contréle sur I'apprentissage et au degré de
liberté de choix de 'apprentissage [18, 24, 32]. Il dépend
du niveau d’autonomie de I'apprenant, des décisions en lien
avec sa formation et ses apprentissages et de ses stratégies

.

et mode d’apprentissage.

Appliqué au cadre des FSL : I'expérience de I'utilisation
des FSL est un facteur pouvant influer sur les caractéris-
tiques des personnes en lien avec un apprentissage, mais
également sur le projet d’'apprentissage et sur les facteurs
antérieurs des apprenants.

Le projet d'auto-apprentissage défini
d travers cing dimensions

Le type de contenu permet de maintenir un role de
citoyens et de formateurs, de résoudre un probléme dans
la vie quotidienne, de satisfaire sa curiosité intellectuelle
ou de parfaire sa culture personnelle [18]. Quant a la nature
des objectifs, il s'agit d'intentions ou d’orientations permet-
tant d’articuler la démarche d’apprentissage [18]. Le type
de démarche, qui se construit dans une logique d’action,
doit s'organiser en tenant compte de 'environnement. Le
type de ressources est propre a chacun et doit avoir été
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efficace dans I'apprentissage. La présence et la fréquence
des évaluations permettent I'orientation et 'autorégulation
du diagnostic des besoins et des stratégies mises en place
par l'apprenant [18].

Liens : ces dimensions du projet impactent les objets
d’apprentissage et font évoluer les caractéristiques psycho-
logiques de l'apprenant grace a un mécanisme de rétro-
action [16, 21].

Appliquées au cadre des FSL, ces dimensions sont souvent
précisées. Leur contenu peut étre des conseils pratiques,
des contacts avec d’autres malades, des informations ou du
réconfort moral [8, 36]. La nature des objectifs est sociale
[4, 7,9, 10, 14], informationnelle [4, 5, 7, 10, 14] ou médi-
cale [4, 9, 43].

Les objets d'apprentissage et les comportements

L'ensemble des éléments des cadres ci-dessus influence
I'acquisition par les patients/apprenants des savoirs,
capacités, compétences, intentions et représentations
concernés et de 13, les comportements visés par ces
apprentissages. Ces derniers sont reliés aux facteurs liés
a 'environnement et aux apprenants par une boucle
rétroactive [24, 35].

Discussion

Ce travail de théorisation a pour but de proposer un cadre
d’analyse des processus d’apprentissage et d’éducation
thérapeutique des patients sur les forums de santé en ligne
au moyen de 'autoformation. Il permet d'interroger les
caractéristiques formatives de ce média et d’identifier des
implications potentielles pour I'ETP. Les résultats indiquent
la présence de facteurs et de conditions nécessaires pour
s'autoformer sur les FSL. [Is correspondent a la « configu-
ration favorable a I'AF » (figure 1, configuration 2) : niveau
d’ouverture du dispositif et degré de contréle psycho-
logique du patient élevés [24, 25], type de composantes du
dispositif et leur degré de liberté de choix élevé (niveau
d'accessibilité a des personnes extérieures, inscription
dans les forums ouverts, gratuité et facilité d’accés tant
géographique que temporelle) [4, 5, 7, 8, 36]. Cependant,
le peu d'informations disponibles sur les caractéristiques
de I'AF que sont les interactions entre pairs, les compo-
santes pédagogiques (comme le choix propre des objectifs
pédagogiques par l'internaute, la proposition d'un parcours
d’acquisition de savoirs correspondant a ses besoins
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spécifiques et a son degré de contrdle psychologique) ou
les implications sur les comportements questionnent les
movens de renforcer la dimension d’AF des FSL. Des possi-
bilités existent. Certaines d’entre-elles pourraient se faire
avec l'aide de pairs-experts (tels les apomédiateurs).
Ils peuvent aider les apprenants, grace aux échanges sur
les FSL, a contextualiser et a identifier leurs besoins
sous-jacents et a respecter ainsi leur cheminement
d’apprentissage.

Néanmoins, les échanges analysés sur les FSL ne s’appa-
rentent pas tous a de I'apprentissage. A c6té de la fonction
éducative, des fonctions dites phatiques, de soutien social
et de recherche d'information ont été identifiées [8] et
doivent étre soutenues car elles créent des conditions favo-
rables a I'apprentissage. Ces constats montrent que 'AF se
préte bien a I'analyse des processus d’apprentissage quels
que soient leurs domaines d'appartenance. Ainsi, pour
envisager la place de 'ETP dans les FSL, et suite aux travaux
d'Harry [5], il faut pouvoir rapprocher I'AF et 'ETP.

L'ETP a pour objectif de conférer, a toute personne
malade, les compétences d'autosoins et psychosociales
pour interagir avec son environnement et modifier ses
comportements de santé a des fins d’autogestion et d’'ajus-
tement a sa maladie [11, 12]. Elle suppose un apprentissage
significatif du patient au cours duquel sa contribution a
conduire son apprentissage est soutenue. Il existe donc
dans 'ETP une intention de favoriser chez le patient des
« auto-apprentissages » et des processus métacognitifs
pour les réguler [12, 44].

Le rapprochement entre AF et ETP s’opére a quatre
niveaux : 1) L'identification des besoins : dans un processus
d’AF, les apprenants identifient leurs besoins seuls ou avec
d’autres personnes [16, 18, 24, 25]. Dans I'ETP, cette étape
estréalisée lors du diagnostic éducatif, le plus souvent avec
l'aide de soignants ou d'éducateurs en santé [11, 12]. Le but
est d'identifier les différents facteurs qui influencent les
comportements de santé (spécifiques ou globaux) et de
définir des objectifs d’apprentissage pour les modifier.
2) La place de 'autonomie des patients/apprenants : elle
est une finalité de I'ETP [11, 12] et de I'AF [16, 18, 32, 39].
Il faut étre autonome au départ pour entrer dans un
processus d’AF qui maintiendra ou augmentera I'autonomie
existante. Ce processus est facilité par la participation aux
programmes d’ETP grice a leur impact sur le renforcement
de 'autonomie du patient [11]. 3) La place du sentiment
d’efficacité personnelle : il s’agit d’'une croyance générale
(capacités pergues dans la vie) ou spécifique a la santé [45].
Un des objectifs de 'ETP est d’augmenter le SEP pour favo-
riser des changements de comportement de santé [12, 45].
Le SEP est central dans I'AF car il détermine les niveaux
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d’autorégulation et d’autodétermination [16, 19, 24].
4) L'aspect métacognitif : qui est une compétence centrale
dans I'AF [18]. Dans I'ETP, le patient acquiert, maintien ou
renforce des savoirs sur sa vie avec la maladie, y compris
une meilleure connaissance de ses propres réactions et
processus d'adaptation [12, 44]. LETP permet cette méta-
cognition, considérée comme indispensable dans I'AF.

Ainsi, par transitivité, les FSL constituent un complément
cohérent aux activités d’ETP classiques (et inversement).
Cela est possible méme lorsque les FSL sont libres et non
modérés par les soignants, car les participants, entre eux,
autorégulent leurs échanges, permettant de nuancer, de
préciser et de controler les informations [6, 8]. Les partici-
pants agissent comme un soignant dans sa fonction de
régulateur lors des séances d’'ETP. Dans cette perspective,
les FSL apparaissent comme un moyen de préparer ou de
poursuivre les buts de I'ETP. IIs se doivent de respecter
certains principes de I'AF et de laisser une place aussi bien
sur les FSL que dans les programmes d’ETP pour discuter
de leur contribution réciproque. Toutefois, cette complé-
mentarité entre FSL et ETP est dépendante de conditions.
D'une part, 'accessibilité au matériel : la nécessité d'avoir
une connexion internet et un outil pour y naviguer (fracture
numérique). D’autre part, le patient doit posséder un
niveau d'« e-health literacy » suffisant pour utiliser le FSL
[1,13].

Indépendamment de ces conditions, les implications de
cette étude sur I'ETP concernent l'aide apportée aux
patients pour utiliser les médias sociaux, comprendre
comment apprendre avec ces outils, dialoguer avec les pairs
ou les soignants sur les informations échangées, déve-
lopper leur autonomie et leur esprit critique nécessaires a
I'utilisation des FSL. Du coté des soignants, il s’agit de les
sensibiliser a I'ensemble des potentialités de cet outil et de
I'importance d’en discuter avec les patients. Cela permet-
trait de les accompagner au mieux dans leur processus
d’acquisition de savoirs et de compétences utiles pour
modifier leurs comportements de santé et favoriser leur
autogestion de la maladie, tant au niveau des autosoins
qu’au niveau de son vécu.

Conclusion

Le cadre hypothétique, et relativement étendu a de
nombreux facteurs et conditions de l'autoformation,
apporte une meilleure compréhension des activités
d'apprentissage de santé présentes dans les forums de
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santé. Il permet également de discuter le rapprochement
avec les buts de I'éducation thérapeutique des patients que
sont les modifications de comportement d'autogestion de
santé et 'amélioration de la qualité de vie des patients
ayant une maladie chronique ou de celle de leurs proches.
Lintérét de 'autoformation, appliquée dans le contexte de
I’'ETP, est que le patient peut bénéficier d’'un mode
d’apprentissage autonome et libre, qui lui permet ainsi
de prendre le contrdle de son cheminement d'apprentis-
sage sur sa maladie et son traitement (sujets, rythme, ques-
tions, etc.).

Cependant, si cet essai d’élaboration de cadre d'analyse
permet de mieux appréhender I'utilisation en santé des
FSL, il met en évidence le peu d'informations trouvées sur
des caractéristiques favorisant I'AF comme le projet
d’apprentissage des patients, sur leurs capacités et leurs
représentations et croyances sur I'apprentissage, sur le lien
entre le type d'usager et le niveau de contréle psycho-
logique (nécessaire a la mise en place d'AF). Or, ces carac-
téristiques influent sur les stratégies et les modes
d’apprentissage permettant 'acquisition de comporte-
ments de santé. Ces recherches apporteraient les réponses
pour renforcer la relation de cohérence entre les FSL et
I'ETP.
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1.4.3 Commentaires sur I’étude 2

Suite a cette revue de la littérature, il nous semblait nécessaire d’apporter quelques précisions.
Tout d’abord parce que la recherche documentaire réalisee dans le cadre de cette revue de la
littérature a été faite en 2017. Nous I’avons mise a jour et nous souhaitons discuter les nouvelles
références qui peuvent nuancer les conclusions. Ensuite, nous proposons de discuter deux

limites de cette étude 2.

Pour rappel, le principal résultat de cette revue de la littérature (étude 2) est la conception d’une
définition schématique de I’AF comme cadre d’analyse pour expliquer les apprentissages des
internautes sur les FSL. Son but n’est pas d’étre exhaustive mais de pouvoir intégrer les
différents facteurs intervenant dans I’AF identifiés lors de I’analyse des publications
sélectionnées. Des relations entre ces facteurs ont aussi €té mises en évidence, mais il n’a pas
été possible de préciser un niveau de preuve étant donné la variabilité du design des études.
Malgré cela, I’ensemble facteurs et liens identifiés a été intégré dans ce cadre d’analyse
hypothétique, car I’objectif de ce travail de théorisation est de concevoir un cadre pour élaborer

des hypotheses.

La mise a jour de notre équation de recherche réalisée sur la période 2017-2019 a permis
d’identifier un article récent sur ’AF et PETP et de préciser qu’il existe des études sur
I’autoformation dans le milieu médical. Ces derniéres sont ciblées sur la pédagogie médicale et

sur I’apprentissage des soignants et non des patients.

L’article identifié est celui de Danjou (2019) qui étudie ’AF comme processus d’acquisition
de savoirs chez des femmes atteintes d’une maladie rare non congénitale qu’est le Lupus. La
méthode utilisée est I’entretien semi-directif avec 13 patientes. Les résultats montrent leurs
besoins de se former et d’apprendre des I’annonce de la maladie. Internet est cité par I’ensemble
de I’échantillon comme le moyen pour apprendre tant au niveau des compétences d’autosoins
que des compétences psychosociales. L’étude de Danjou (2019) confirme les résultats de notre
¢tude 2 dans le sens ou 1’acquisition de connaissances s’inscrit dans une culture d’apprenance
et dans un processus d’AF qui se déroule en paralléle du processus d ’empowerment. Concernant
le rapport a I’ETP, I’AF renforce la capacité des patients a s’autoréguler et leur permet de

réfléchir a leurs apprentissages (Danjou, 2019).

100



La premiere limite a I’étude 2 est la sélection des références, principalement francophones.
Alors que 1’équation de recherche et les références incluses dans 1’étude incluent le terme « self
directed learning », ce concept n’a peut-€étre pas été suffisamment traité alors qu’il se distingue
de I’autoformation francgaise et est le point d’ancrage de la majorité des recherches en Europe.
En effet, le courant du « self-directed learning » émerge en Amérique du Nord au début des
années 70, avec les travaux de Knowles sur I’andragogie (1’art d’aider les adultes a apprendre)
et sur les spécificités de 1’apprentissage adulte par rapport a celui des enfants (Carré, 1993 ;
Carré, 2015). D’autres auteurs ont par la suite contribué a sa construction en se centrant sur les
dimensions psychologiques de I'apprentissage des adultes (Long, 1989 ; Carré et al., 2010 ;
Eneau, 2016). La limite de cette vision est que 1’ AF serait liée, voire restreinte, aux compétences
et capacités individuelles de [’apprenant, minorant ainsi les dimensions sociales et

environnementales (Eneau, 2016).

Le courant de I’autoformation en France se distingue du courant du « self-directed learning »
d’Amérique du Nord, car il intégre 1’aspect psychologique et social de I’apprenant. Cette
spécificité tire ses origines dans la tradition frangaise de I’humanisme. Elle se concrétise avec
un courant qui tient compte des idées d'autonomisation et d'émancipation de 1’apprenant, mais
également de la dimension développementale et existentielle, voire politique dans lequel il
évolue (Eneau, 2016).

Si I’essor de I’AF en France a débuté avec 20 ans de retard sur I’Amérique du Nord, deux
avancées ont permis de rattraper la recherche nord-américaine.

La premiere est la proposition de galaxie de I’autoformation (Carré et al., 2010 ; Carré, Jézégou,
Kaplan, Cyrot, & Denoyel, 2011). Elle identifie cinq types d’autoformation qui s’articulent
autour du fait d’apprendre par soi-méme (autoformation) : intégrale, cognitive, éducative,
sociale et existenticlle. L’ensemble de ces autoformations couvre les dimensions tant
psychologiques qu’environnementales (social et politique). Ainsi, [’approche plus
psychologique et sociocognitive de 1’autoformation se rapproche de la notion nord-américaine
de « self-directed learning » en se concentrant sur les dimensions psychologiques de
I'apprentissage des adultes (Eneau, 2016).

La seconde avancée est le développement d’un modéle sociocognitif global de
l'autoapprentissage. Il s’inspire directement des travaux de plusieurs auteurs nord-américains
sur le « self-directed learning » tels que Knowles (1975), Hiemstra (1976) et Long (1989) . Ce

modele se fonde sur trois concepts psychologiques clés visant a la fois a mieux comprendre les
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processus d'apprentissage individuels et les conditions environnementales. La théorie
émergente articule les concepts d'autodétermination (Deci & Ryan, 2008), d'autorégulation
(Reeve, Ryan, Deci, & Hyngshim, 2008; Cosnefroy, 2010) et d'auto-efficacité (Bandura, 2007)
dans un cadre commun (Carré et al., 2010).

Ainsi, bien que les références sélectionnées soient principalement celles d’auteurs frangais,

nous supposons qu’elles couvrent le champ de 1’autoformation et du « self-directed learning ».

Une deuxiéme limite a 1’étude 2 est le peu de références identifiées dédiées a I’autoformation
numerique en santé dans un contexte informel. Pourtant, les travaux de Nagels et Carré (2016)
sur les nouvelles modalités d’autoformation a I’ére du numérique montrent I’impact des outils
numériques dans les processus d’apprentissage (Nagels & Carré, 2016). Ils sont décrits comme
des acces a des ressources d’informations. Les utilisateurs doivent étre proactifs, avoir de la
motivation, étre capables d’agentivité, d’autorégulation et d’autodétermination pour s’en servir,
comme dans le cadre de 1I’autoformation « classique » (Jézégou, 2014 ; Nagels & Carré, 2016 ;
Nagels, 2018). Mais si 1’apprentissage dépend de la motivation de ’apprenant, les outils
numériques doivent également posséder des propriétés d’affordance pour faciliter leur
utilisation (Baccino & Drai-Zerbib, 2015 cité dans Nagel, 2018). La combinaison des
caractéristiques psychologiques des apprenants, des modalités d’acceés aux informations
(facilité, rapidité et masse d’informations) et des propriétés d’affordance des outils numériques
a un impact sur la distinction formel/informel qui caractérise les dispositifs de formation. En
effet, les utilisateurs/apprenants peuvent utiliser un outil numérique dans un cadre formel mais

également étendre son utilisation dans un contexte informel ou non formel (Nagels, 2018).

L’¢étude récente de Las Vergnas (2018) confirme le peu de littérature existant sur I’utilisation
des outils numériques dans un contexte spécifique: 1’outil n’est pas utilisé pour apprendre
(Pinternaute ne 1’utilise pas spécialement pour apprendre) mais il permet de développer
néanmoins des savoirs. Ce constat ainsi que la réflexion menée par Nagels (2018) nous
renvoient a la problématique de notre travail en confirmant la nécessité de mieux comprendre
les apprentissages réalisés dans un FSL (outil numérique) indépendant des lieux de soins (donc

informel).
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1.5 Problématisation et questions de recherche

Le constat de départ est I’utilisation croissante de I’Internet-santé a des fins de recherche
d’informations ou d’échanges entre internautes. Le forum de discussion fait partie des outils les
plus utilisés chez les patients atteints de maladies chroniques. Nous avons identifié un type de
FSL spécifique dans le sens ou il est modéré par des patients et non par des membres du corps
meédical. Cette absence de modération soignante influe sur 1’authenticité des échanges entre
utilisateurs. Cependant, peu d’études ont décrit les caractéristiques de ces FSL indépendants,

de leurs utilisateurs et de I’utilisation que ces derniers en font.

L’identification de ces caractéristiques est I’objectif de notre étude 1. Pour y parvenir, nous
avons réalisé une revue de la littérature a partir de 23 références. Les résultats principaux sont
la mise en évidence sur ces FSL d’une fonction d’apprentissage ayant des similitudes avec
I’ETP (les thémes abordés dans les messages sont en lien avec les compétences d’autogestion
de la maladie formalisées dans le cadre de ’ETP) ainsi que de caractéristiques techniques

pouvant éclairer cette fonction d’apprentissage (I’anonymat, le role et type de modérateurs).

Les apports de 1’étude 1 ont dessiné le cadre problématique général : comment les patients
atteints de maladies chroniques apprennent-ils sur les FSL indépendants des lieux de soins ?

Le cadre théorique retenu pour étudier cette question est I’autoformation. Car dans le cadre de
’utilisation d’un FSL, le patient peut apprendre de deux manieres. La premicere manicre est
d’apprendre seul et de fagon passive en lisant les échanges de ses pairs. Cela renvoie au role de
consommateur d’information (cf. classification des utilisateurs dans 1’étude 1, p.52) et a
I’autoformation intégrale ou autodidactie. La deuxiéme maniere est d’apprendre avec les autres
en participant aux échanges du FSL. Il endosse un rble de consommateur-producteur
d’information (cf. classification des utilisateurs dans 1’étude 1, p.52) et participe a

I’autoformation sociale.

Cependant, I’ AF est un concept aux multiples définitions et cela ne nous permet pas de I'utiliser
comme cadre de lecture en 1’état. Ce manque d’opérationnalisation a conduit a mener 1’étude 2
dont I’objectif est de concevoir un cadre d’analyse des processus d’apprentissage et d’ETP sur
les FSL au moyen de I’AF. Pour réaliser ce cadre, 40 références ont été analysées afin

d’identifier des éléments de définition et des liens entre ces derniers (étude 2). Le résultat est
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une représentation de I’AF qui inclut sept éléments inter-reliés directement ou indirectement :
les facteurs liés a I’environnement, les facteurs liés au dispositif de formation ou
d’apprentissage, les facteurs initiaux des apprenants, les caractéristiques des personnes en lien
avec un apprentissage, le projet d’apprentissage, les objets d’apprentissage et les
comportements qui en découlent. Ces facteurs interagissent et s’influencent mutuellement
(étude 2).

A partir des apports de 1’étude 1 et de I’étude 2, nous proposons une problématique restreinte a
certains facteurs du cadre théorique : les facteurs liés au dispositif de formation (principalement
la composante pédagogique), les caractéristiques des personnes en lien avec un apprentissage
(les modes d’apprentissage et le choix de ses apprentissages), le projet d’auto-apprentissage,
les objets d’auto-apprentissage (quelles compétences sont apprises sur le FSL ?) et enfin le

comportement du patient (incluant I’utilisation de I’information acquise sur le FSL).

Ainsi, la finalité de I’ensemble de la recherche est de mieux appréhender le fonctionnement et
I’intérét des FSL indépendants des lieux de soins. Une telle démarche est indispensable si I’on
veut aider les patients a en tirer le meilleur parti et renforcer la dimension pédagogique de ces

nouveaux outils.

Les objectifs de recherche pour y parvenir sont :
(1) d’identifier les circonstances et les conditions de leur utilisation par les internautes et
(2) d’analyser les modes d’apprentissage que ces derniers mettent en place tout au long de leur

fréquentation de ces forums.

Pour y répondre, nous formulons trois questions générales de recherche (QGR)

QGR1. Quelles sont les circonstances et les caractéristiques d'utilisation d’un forum
de santé dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?

QGR2. Comment caractériser ’apprentissage des internautes sur un forum de santé
dédié au diabéte et indéependant des lieux de soins ?

QGR3. Comment définir la relation entre les caractéristiques d’apprentissage et les
circonstances d’utilisation du forum de santé dédié au diabéte et indépendant

des lieux de soins ?
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I1.1  Présentation de la méthodologie de recherche

Cette partie est divisée en six chapitres. Le premier chapitre présente le design de recherche
concu pour répondre a nos questions de recherche. Le deuxieme chapitre décrit le cadre
épistémologique, 1’aspect multidisciplinaire, la posture du chercheur et le type de perspective
qui en découle. Le troisieme chapitre présente le choix de 1’approche choisie et ses justifications
au regard de la problématique et des questions de recherche. Le quatrieme chapitre définit les
objets de recherche initialement prévus et leur opérationnalisation. Le cinquiéme chapitre
introduit le déroulement de la recherche en présentant le terrain d’étude commun aux deux
recherches. Puis chaque recherche est détaillée. Enfin, une réflexion sur la validité de notre
travail est présentée. Le sixieme et dernier chapitre rappelle les enjeux éthiques et

réglementaires et détaille les précautions concrétes mises en place.

I1.2 Design de la recherche

Dans la partie | de ce travail, nous avons mis en évidence notre problématique de recherche qui
se résume a la question suivante : comment le cadre de I’AF nous permet-il de mieux
comprendre 1’apprentissage réalis¢€ par les patients atteints de maladies chroniques sur les FSL

indépendants des lieux de soins ?

Afin d’y répondre, trois questions générales de recherche (QGR) sont formulées et précisées

par des questions spécifiques (QS):

QGR1. Quelles sont les circonstances et les caractéristiques d'utilisation d’un forum de
santé dédié au diabete et indépendant des lieux de soins ?

QS1.1. Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs des forums de santé dédiés
au diabete ? Classe d’age ? Sexe ? Personne malade ? Maladie et durée ?
Précédé ou non d’une éducation thérapeutique formelle ?

QS1.2. Quelles sont les raisons d’utilisation du FSL ? Les internautes choisissent-ils
de maniere réfléchie ou arbitraire le forum ou ils naviguent ?

QS1.3. De quelle maniére le FSL est-il utilisé ?

QS1.4. A quel moment le FSL est-il utilisé ?
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QGR2. Comment caractériser ’apprentissage des internautes sur un forum de santé

dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?

QS2.1.

QS2.2.

QS2.3.

QS2.4.

Quels sont les objets et themes abordés sur le FSL ? Quelles sortes
d’informations y trouve-t-on ? Quel est le contenu des forums de santé ? De
quoi parlent les utilisateurs ? Quelles sont les compétences psychosociales
qu’ils abordent et celles qu’ils n’abordent pas ?

Quelles composantes d’éducation (apprentissage intentionnel) sont présentes
sur les FSL (transfert simple d’information, intention/objectif et retour) ?
Quels sont les modes d’apprentissage utilisé€s par les internautes tout au long
de leur utilisation des forums de santé ?

Comment les internautes utilisent-ils les informations échangées (écrites et
lues) sur les FSL ? Mettent-ils en place des stratégies de confirmation des
informations ? Testent-ils les informations ou les appliquent-ils directement

? Quel est le processus de prise de décision ?

QGR3. Comment deéfinir la relation entre les caractéristiques d’apprentissage et les

circonstances d’utilisation du forum de santé dédié au diabéte et indépendant

des lieux de soins ?

QS3.1.

QS3.2.

QS3.3.

Quels sont les facteurs qui soutiennent I’apprentissage sur le FSL ? Comment
se caractérise le sentiment d’apprentissage et dans quelles circonstances se
développe-t-il ?

Comment s’articulent 1’autoformation dans le forum et 1’apprentissage
formalis¢ (programmes d’ETP) ? Quels sont les liens entre 1’utilisation du
forum et la participation a ’ETP ? Comment ces deux formats d’éducation
sont-ils utilisés ?

Quel est le role des acteurs dans 1’apprentissage social sur le forum ?
Comment la présence des pairs et 1’absence des soignants facilitent

I’expression sur les FSL ?

Afin d’apporter des éléments de réponse a ces questions, nous avons congu un design de

recherche spécifique que nous présentons dans la suite de ce chapitre. Pour en faciliter la

compréhension et la lecture, ce design a été schématisé (cf. figure 4).
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Figure 4. Design de recherche
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I1.3 Cadre épistémologique

11.3.1 Le socioconstructivisme

Rappelons que cette recherche s’inscrit au carrefour de plusieurs disciplines que sont la santé
publique, les sciences de la santé, les sciences de 1’éducation et la psychologie sociale. Elle
emprunte ainsi ses outils et ses concepts a ces disciplines, que cela soit au niveau de 1’objet de
recherche qui est la compréhension de I’articulation entre un dispositif d’apprentissage et
I’éducation du patient et de son entourage ou encore au niveau du cadre d’analyse de ce
phénomeéne qui est I’autoformation. Etant donné cet aspect multidisciplinaire, le choix
¢épistémologique de cette recherche est d’autant plus utile pour justifier nos choix

méthodologiques.

Notre objectif est de mieux comprendre, a I’aide du cadre théorique de I’autoformation,
I’apprentissage réalisé sur un FSL. L’étude 1 et I’étude 2 nous ont montré que cet apprentissage
est complexe et multifactoriel. Il peut avoir lieu seul lorsque I’internaute est consommateur
d’information (autoformation intégrale ou autododaxie) ou dans une dynamique de groupe

lorsqu’il échange avec ses pairs sur le FSL (autoformation sociale).

De par notre sujet d’étude, notre positionnement épistémologique s’inscrit dans le courant du
socioconstructivisme pour deux raisons. D’abord, une vision constructiviste de 1’apprentissage
est particulierement compatible avec la notion d’autodirection (un des trois facteurs centraux
de I’autoformation) en ce sens qu’ « elle présente tout a la fois des éléments caractéristiques
d’une recherche active, de l’indépendance dans [’exécution des tdaches liées a I’apprentissage
et de l'individualité dans la construction d 'une compréhension personnelle » (Candy, 1991 cité
dans Tremblay, 2003, p.113). Ensuite, la thématique centrale est ’apprentissage des patients
dans un environnement numérique et social. Il s’agit donc de tenir compte de la capacité du
patient a agir sur son environnement tout en privilégiant la connaissance des autres utilisateurs
dans la construction de connaissances communes (Harry, 2011). Ce phénomene est également
décrit dans les travaux sur 1’e-learning (apprentissage formel réalisé a distance), incluant des
outils numériques asynchrones (comme le FSL) ou synchrones (comme les tchats) (Jézégou,
2008 ; Jézégou, 2010a). Cela conforte ainsi notre choix d’étudier I’apprentissage des utilisateurs

sur des FSL indépendants des lieux de soins dans une perspective socio-constructiviste.
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Pour aborder le socioconstructivisme, courant développé par Vygotski (1978), il est utile de
revenir brievement sur les idées principales du constructivisme de Piaget (Le Moigne, 2012),
car le socioconstructivisme reprend ces idées et y integre le role social dans l'acquisition de

savoirs.

Pour les constructivistes, 1’apprenant construit la réalité en se basant sur sa perception
d'expériences passées. Autrement dit, le savoir est le résultat de I’expérience (la construction).
Cependant, l'acquisition de connaissances n’est pas un empilement de savoirs mais une
réorganisation de conceptions mentales existantes, voire un travail de construction ou de
reconstruction. Citons par exemple les travaux de Piaget sur le modéle d’assimilation-
accommodation ou l'assimilation est la réintégration des nouveaux savoirs dans une structure
interne préexistante et 'accommodation est 1’élargissement des structures existantes en créant

un nouveau schéme d’assimilation (Piaget, 2012).

Le constructivisme semble adapté a I’étude de ’apprentissage via des technologies éducatives
parce qu’il favorise des outils donnant une grande autonomie a 1’apprenant. Celui-ci peut donc
apprendre a son rythme en utilisant des outils collaboratifs/coopératifs comme les forums de
discussion en ligne. Cela soutient I’idée que I’utilisation de ces outils numériques dans un
processus d’autoformation n’est pas synonyme d’apprendre seul. Cet apprentissage peut avoir
lieu avec d’autres personnes (autoformation sociale). Dans ce cadre, le socioconstructivisme
doit étre compris comme la capacité d’un groupe a se comprendre et a créer du sens sur des

connaissances (Eymard, 2010).

11.3.2 Une perspective subjectiviste et objectiviste

Une double lecture est nécessaire pour étudier 1’apprentissage des utilisateurs sur les FSL
indépendants des lieux de soins et son articulation avec I’ETP. La nature multidisciplinaire de
ce travail nous invite a appréhender le sujet de recherche d’un double point de vue, subjectiviste
et objectiviste. Le premier consideére qu’il existe donc une relation entre le sujet et I’objet et
dans cette perspective, le role du chercheur est de recueillir, d’analyser et d’interpréter les
perceptions, le vécu et 1I’expérience personnelle des participants. Le résultat est 1’élaboration
d’une description scientifique de I’objet étudié¢. La démarche utilisée est rigourcuse et le plus

souvent de type inductivo-hypothético-déductif. Pour reprendre les termes de Santiago-
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Delefosse : « Le chercheur fait partie de son cadre de travail et il I'influe par ses appartenances
historiques, sociales, politiques et simplement par sa présence d'étre humain s'introduisant
dans le monde vécu d'un/des congéneres, etc. (subjectiviste) ...» (Santiago-Delefosse, 2006,
p.201). Le second point de vue consideére que les faits peuvent étre analyses de facon neutre et
objective : « Le chercheur positiviste [ou objectiviste] serait un acteur neutre a tous points de
vue. Sa vie, ses opinions, son histoire, son origine sociale et ses préférences ne sont pas censées
influer dans les recherches. Son effacement, allié a la neutralisation de variables autres que
celles que I'on souhaite étudier et a la multiplicité des mesures et des sujets examines, doit
rendre I'expérience tout aussi intemporelle, neutre (hormis la variable étudiée) et reproductible

quel que soit le chercheur. » (Santiago-Delefosse, 2006, p.201).

Ces deux paradigmes souvent présentés comme opposés peuvent toutefois s’articuler au niveau
de la théorie et du terrain (Santiago-Delefosse, 2006 ; Caron, 2017). Ainsi, le choix de cette
double lecture est dicté par des raisons personnelles et pratiques. Personnelles, car notre
formation, nos expériences et nos opinions nous permettent de faire le constat suivant: si nous
pouvons définir de maniere objectiviste le type d’apprentissage réalisé sur le forum, la
définition des raisons et de son rapport avec les milieux formels tels que ’ETP ne peut étre
comprise qu’a travers le discours des patients apprenants. Pratiques, car la revue de la littérature
montre que la plupart des travaux sur les forums de santé indépendants des lieux de soins sont

de type objectiviste, laissant trop peu de place a I’expression orale des sujets.

11.3.3 Le positionnement du chercheur

Celui-ci est principalement influencé par une double formation initiale en psychologie clinique
et en santé publique. Plus précisément, lors de nos études, une attention particuliere a été
apportée a la psychologie de la santé et a la psychologie sociale. La premiere nous a fait prendre
conscience de I’importance de la participation des patients dans la gestion de leur maladie. La
seconde rappelle que le patient interagit dans un systeme, dont les fonctionnements doivent étre
pris en considération. En psychologie clinique et sociale, les mécanismes du comportement
humain peuvent étre observables, mais la place au vécu et au construit des connaissances par le
patient est centrale (Robinson, 2005 ; Lacroix, 2007 ; Lacroix & Assal, 2011 ; Leyens &
Yzerbyt, 2017). Cette posture a conduit a s’intéresser a 1’auto-apprentissage de la maladie tel

que vécu par le patient et ses proches. L’articulation de ces deux thématiques (apprentissage et
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santé) justifie le choix de faire une thése en santé publique plutot qu’en psychologie, car elles
font partie des moyens d’actions dans la promotion de la santé, I’éducation pour la santé et

I’éducation thérapeutique du patient.

I1.4 Choix de la méthode

Suite a la revue de la littérature (Deccache et al., 2019a), il ressort que les travaux existant sur
les forums de santé en ligne sont orientés sur les contenus échanggés, les types d’interactions
entre utilisateurs, les profils des internautes et la qualité des informations qui y sont trouveées.
Cependant, peu d’études abordent les processus d’apprentissage mis en place par les
internautes. Ainsi, et afin de répondre a nos questions de recherche, nous avons choisi une
recherche qualitative et rétrospective utilisant une stratégie de recueil des informations

composée (étude de documents et interview) et une analyse mixte (quantitative et qualitative).

La méthode qualitative est celle retenue, car elle est utilisée lorsque le sujet de la recherche
est mal défini ou pas suffisamment compris, complexe, sensible et requiert une compréhension
du détail (Lincoln & Guba, 1985 ; Murphy & Dingwall, 2003 ; Pope & Mays, 2006).

Son choix se justifie de trois fagons. Premiérement, en 1’absence d’hypothéses spécifiques et
dans la perspective d’un travail d’exploration, cette approche s’avere la plus pertinente, car elle
permet de comprendre 1’articulation des attitudes, des comportements, des expériences et des
processus (Bryant, Corbett, & Kutner, 2001 ; Green & Thorogood, 2018). Ensuite, ce type
d’approche a une fonction descriptive, ¢’est-a-dire qu’elle permet de décrire avec fidélité et
précision un phénomene et de le nommer ou de le caractériser en décrivant et en agencant les
variables étudiées. Cette fonction permet de créer des typologies (Paillé & Mucchielli, 2016)
définies dans ce travail comme des classifications d'un ensemble de données concernant un
phénomene en types distincts. Enfin, elle a une fonction heuristique car elle permet de générer
des hypothéses ou de préciser les questions de recherche de départ (Murphy & Dingwall, 2003 ;
Mucchielli 2009 ; De Ketele & Roegiers, 2015). Ces hypotheses pourront par la suite étre

vérifiées et validées par une méthode quantitative.

Cette recherche est rétrospective, c’est-a-dire qu’elle suit un échantillon de personnes a
travers leurs écrits sur une période relativement longue. En étudiant des fils de discussions sur
les deux derniéres années, nous exploitons les données existantes et nous sommes assures

d’avoir le matériel d’étude adéquat. De cette fagon, nous limitons le taux d’abandon des
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participants (appelé également « la mortalité experimentale » (Campbell & Stanley, 1963)) en
réduisant le risque de perte de participants qui pourrait survenir dans une étude prospective.
Les méthodes de recueil d’informations sont I’étude de documents (messages postés) et
I’enquéte par entretiens. Cette stratégic de recueil composée permet d’obtenir les
informations nécessaires a la recherche et de trianguler les sources (De Ketele & Roegiers,
2015 ; Anaddn, 2019 ; Savoie-Zajc, 2019).

Le type d’analyse est mixte : I’analyse quantitative de contenu précede 1’analyse qualitative
de contenu, laquelle permet de compléter, de préciser et d’expliciter certains résultats

quantitatifs (Grawitz, 2001 ; Guével & Pommier, 2012 ; De Ketele & Roegiers, 2015).

Ce dernier point renvoie a la recherche par méthodes mixtes. Ce type de recherche est récent,
il tente de trouver sa place et de s’articuler avec les recherches qualitatives et quantitatives. Cela
crée des débats entre chercheurs et trois points de vue existent: les chercheurs considérant que
les deux approches sont incompatibles, ceux qui acceptent de combiner ces deux approches
dans une méme étude et ceux qui proposent la recherche par méthodes mixtes comme un
troisieme type de recherche, complétant ainsi la recherche qualitative et quantitative (Anadén,
2019).

La définition retenue est qu’il s’agit « d’un type de recherche dans lequel un chercheur ou une
équipe de chercheurs associe des éléments issus des méthodes qualitatives et quantitatives (par
exemple, ['utilisation de points de vue, de collectes de données, d’analyses de données, de
techniques d’inférences qualitatifs et quantitatifs) dans le but d’une meilleure compréhension
et corroboration » (Johnson, Onwuegbuzie, & Turner, 2007, p.123). La recherche par méthodes
mixtes peut se placer au milieu d’un continuum quantitatif-qualitatif: « Plus on s approche des
extrémités plus il s’agira de méthodes mixtes a dominante quantitative ou a dominante
qualitative. » (Anadon, 2019, p.107).

Toutefois, étant donné que la finalité de notre recherche s’inscrit dans une perspective

exploratoire, nous préférons maintenir le terme de méthode qualitative et préciser que le type

d’analyse des données est mixte.
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I1.5

Objets de recherche et leur opérationnalisation

En s’adossant a notre cadre épistémologique et a partir des informations recueillies sur les

forums de santé indépendants des lieux de soin (Deccache et al., 2019a), sur I’autoformation

comme cadre théorique (Deccache, Morsa, Sanguignol, & Gagnayre, 2019b) ainsi que sur les

concepts d’apprentissage (chapitre 1.3, p.69) nous identifions huit objets de la recherche.

Chacun d’eux est présenté et opérationnalisé, c’est-a-dire défini de maniére concréte avec des

indicateurs observables et mesurables.

1

2)

3)

4)

5)

Le profil des utilisateurs du FSL. Ce point inclut le profil sociodemographique de
’utilisateur du forum comprenant le sexe de I’internaute, son lien de parenté avec le
malade (il peut s’agir de soi mais également d’un proche de I’utilisateur, tel qu’un
enfant, un parent, etc.) et sa classe d’age. Il comporte également, les caractéristiques
sanitaires du malade : le type et la durée de la maladie, la participation ou non a de
I’éducation thérapeutique du patient. Dans le cadre de cette recherche, nous incluons
dans I’ETP les notions de stage, de journée de formation ou de mise a niveau.

Les raisons d’utilisation du FSL. L’objectif est d’identifier si ’internaute explique le
choix de cet outil (absence ou présence d’explication), la présence de certaines
caractéristiques du FSL (identifiées dans la premiére partie de ce travail : ’absence de
modération par des soignants, la possibilit¢ d’anonymat, la liberté temporelle et
géographique et la possibilité d’échanges multimédia), la présence des pairs sur le FSL,
le sentiment de liberté qu’il permet, son statut et sa crédibilité.

La maniere d’utiliser le FSL. L’objectif est d’identifier le type d’utilisation du FSL par
I’internaute (échanges d’informations sur la santé, échanges d’informations non-liées a
la santé, apprentissage et partage de soutien social), la durée (en nombre d’années) et la
fréquence d’utilisation des FSL.

Le moment d’utilisation du FSL. Ce moment peut-il étre lié a la présence d’événements
particuliers comme des évenements de vie (grossesse, mariage, déménagement,...) ou
au parcours de soin tel qu’une modification de 1’¢tat de santé, des examens, un rendez-
vous médical,... ou plus simplement, des événements du quotidien, comme la pratique
d’activité physique ou des contraintes diététiques.

Les objets et themes abordés. Pour rappel, cette recherche s’effectue dans le cadre de
I’ETP et c’est pour cette raison que les objets d’apprentissage a identifier sont les
compétences d’autosoins et psychosociales (incluant les compétences d’adaptation). Si

ces derniers sont reconnus et validés internationalement (OMS, 1998), il existe plusieurs
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courants apportant chacun des visions différentes et complémentaires sur ces
compétences. Un premier travail a éteé réalisé pour construire une liste de compétences
englobant ces différentes visions. Pour ce faire, nous avons utilisé comme référence
principale la liste des compétences de d’Ivernois et Gagnayre (2011), car elle contient
une liste validée de compétences d’autosoins et d’adaptation ainsi que des exemples
concrets. Nous y avons intégré le rapport de I’OMS sur I’ETP (1998), car il s’agit d’un
document princeps avec une portée internationale. Pour finir, nous avons inclus le
travail sur les compétences psychosociales de Le Rhun et al. (2010), car ce dernier
reprend les compétences psychosociales de maniéere exhaustive et détaillée. Par ailleurs,
étant donné qu’une compétence se définit dans I’action (Wittorski, 1998 ; Jonnaert,
2009 ; De Ketele & Roegiers, 2015), elle est difficilement repérable dans les documents
écrits ou dans les entretiens qui sont de I’ordre du déclaratif. Pour cette raison, dans ce
travail, nous les appelons contenus psychosociaux (CPS) et d’autosoins (CAS).

6) L utilisation des informations échangées (lues et écrites). C’est 1’étude du type
d’utilisation des informations et de son impact sur la facon d’utiliser les FSL. Il
comporte les donneées sur la présence et les sources de confirmation des informations,
la présence et le contexte d’application des informations regues, la présence et les
conditions de retour de 1’application de I’information et enfin, la présence et le contexte
d’une prise de décision liée a 1’application de I’information (Bury, 1988 ; Bandura,
2007 ; d’lvernois & Gagnayre, 2016).

7) Les modes d’apprentissage. Pour les identifier, nous utilisons la classification des
niveaux d’acquisition des connaissances de Bloom (1969) et sa version révisée par
Anderson et al. (2013). Pour rappel (cf. Point 1.3.3.2, p 83), elle est fondée sur
I’existence de trois domaines : le domaine psychomoteur qui se rapporte a la
manipulation ou aux habiletés physiques ; le domaine affectif qui concerne les attitudes
et les émotions générées par I’apprentissage ; le domaine cognitif qui se rapporte a la
connaissance et a la compréhension des concepts et des idées (Bloom et al., 1969). Le
domaine du cognitif contient six niveaux hiérarchiques allant du plus simple au
complexe et du concret a ’abstrait : connaissance, compréhension, application, analyse,
synthése et évaluation (Bloom et al., 1969). A chaque niveau correspondent des
opérations spécifiques. Plus une personne est capable d'en effectuer, plus elle évolue
facilement parmi ces niveaux. Chaque niveau integre les précédents. Autrement dit, des
traces du niveau « application » chez une personne signifient qu’elle a intégré les

niveaux précédents, soit les niveaux « connaissance » et « compréhension ». Cette
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taxonomie bien qu’ancienne, reste d’actualité. Les critiques existantes sont faites non
pas sur les six niveaux existants mais sur leur hiérarchie. Ainsi cette taxonomie a été
révisée par Anderson et al. en 2001 (2013). Parmi les principales révisions apportées, la
hiérarchie des deux derniers niveaux d’acquisition des connaissances est inversée
(Joordens, Desa, & Pare, 2009 ; Anderson & al., 2013). La taxonomie de Bloom a été
retenue pour cette recherche, car les messages analysés sont de 1’ordre du déclaratif et
appartiennent donc au domaine cognitif. De plus, pour chaque niveau d’acquisition des
connaissances, une liste de verbes a été répertoriée et peut étre utilisée pour 1’analyse
de contenu des messages. Cependant, nous avons utilis¢é 1’ordre hiérarchique des
niveaux de la version révisée (Anderson et al., 2013) (cf. figure 1, p 84).

8) Les formes d’apprentissage. Nous avons vu que le FSL a une fonction d’apprentissage,
mais toutefois il existe plusieurs formes d’apprentissage. Dans le cadre de cette
recherche, il est nécessaire dans un premier temps d’identifier la présence
d’apprentissage sur le forum de santé sélectionné et dans un second temps d’en préciser
la forme. Pour rendre possible 1’identification de ces diverses formes d’apprentissage
dans les messages postés par les internautes, nous avons repris les cing composantes de
I’éducation identifiées dans les définitions d’éducation pour la santé de Deccache et
Meremans (2000), d’éducation thérapeutique du patient de ’OMS et d’éducation du
patient (terme équivalent pour la Belgique). Sur ces cing composantes de
’apprentissage, trois sont retenues : 1) le transfert d’information sur la santé, la maladie
ou le traitement; 2) I’intention d’apprendre; et 3) le retour d’expérience ou la rétroaction.
En combinant ces trois composantes, nous obtenons quatre formes d’apprentissage
progressives, allant du plus simple vers le plus complexe : 1) une activité d’information
(transfert simple d’information); 2) un apprentissage dit « intermédiaire » sans retour
d’expérience (une activité d’information avec une intention d’apprentissage mais sans
retour d’expérience); 3) un apprentissage dit « intermédiaire » non-intentionnel
(transfert d’information et retour d’expérience/feedback mais sans intention
d’apprentissage explicite) ; ou 4) une éducation c’est-a-dire un apprentissage
intentionnel  (transfert  d’information, intention  d’apprendre et  retour

d’expérience/feedback sur cet apprentissage).

Un tableau de correspondance présente les questions de recherche spécifiques et les objets de
la recherche. A chacun d’eux sont associés des informations a recueillir et des indicateurs les

définissant. Les outils de recueil d’information sont également indiqués (cf. annexe Il, p 322)
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I1.6 Déroulement de I’étude

Pour rappel, nous avons opté pour une recherche qualitative transversale et rétrospective
utilisant deux méthodes de recueil d’information et d’analyse de données. Les deux méthodes
de recueil d’information utilisées sont I’é¢tude de documents et I’enquéte par entretien. Elles
sont complémentaires de par la nature de la communication et 1’accés a I’information. Leur
utilisation conjointe permet de recueillir les informations nécessaires pour couvrir nos questions
de recherche (Grawitz, 2001 ; Guével & Pommier, 2012 ; De Ketele & Roegiers, 2015 ;
Anaddn, 2019 ; Savoie-Zajc, 2019). Elles sont briévement présentées ci-dessous et
approfondies par la suite. Une synthése des questions générales de recherche et spécifiques
selon la ou les phases de recherche qui les traitent se trouve dans le tableau 6.
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Tableau 6. Syntheése des questions de recherche.

QGRL1. Quelles sont les circonstances et les caractéritistiques d'utilisation
d’un forum de santé dédié¢ au diabéte et indépendant des lieux de soins ?

Questions spécifiques Etude | Etude | Etude

3a 3b 4

QS1.1. Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs du FSL ? % % %

(Profils sociodémographiques et sanitaires)

QS1.2. Quelles sont les raisons d’utilisation du FSL ? X X

(Raisons de I’inscription et caractéristiques techniques)

QS1.3. De quelle maniere est utilisé le FSL ? X

(Utilisations et utilité du FSL)

QS1.4. A quel moment est utilisé le FSL ? (Evenements particuliers) X X

QGR2. Comment caractériser ’apprentissage des internautes
sur un forum de santé dédié au diabete et indépendant des lieux de soins ?

et lues) par les internautes ? (Utilisation et utilité des informations)

Questions spécifiques Etude | Etude | Etude

3a 3b 4

QS2.1. Quels sont les objets et themes abordeés sur le FSL ? X X

(Objets d’autogestion : psychosociaux et d’autosoins)

QS2.2.  Quelles composantes d’éducation  (apprentissage X

intentionnel) sont présentes sur le FSL ?

(Transfert  simple  d’information,  intention/objectif et

retour/feedback)

QS2.3. Quels sont les modes d’apprentissage utilisés par les X

internautes ? (Taxonomie de Bloom)

QS2.4. Comment sont utilisées les informations échangées (écrites X

des lieux de soins ?

QGR3. Comment définir la relation entre les caractéristiques d’apprentissage
et les circonstances d’utilisation du forum de santé dédié au diabéte et indépendant

forum ? (Présence des pairs, absence des soignants et objets abordés)

Questions spécifiques Etude | Etude | Etude

3a 3b 4

QS3.1. Quels sont les facteurs qui soutiennent 1’apprentissage sur le X

FSL ? (Circonstances d’utilisation et sentiment d’apprentissage)

QS3.2. Comment s’articulent 1’autoformation dans le FSL et X

I’apprentissage formalis¢ (programmes d’ETP) ?

(Participation a I’ETP, utilisation et utilit¢ du FSL et des

informations)

QS3.3. Quel est le role des acteurs dans 1’apprentissage social sur le X

119



e Etude 3: I’analyse de documents

La méthode de recueil des informations utilisée est I’enquéte par analyse de documents, ici les
messages postes par les internautes. Cela est possible, car les FSL, par leur conception et leurs
caractéristiques, peuvent archiver leur contenu devenant ainsi une source d’information
diachronique (Renahy & al., 2010 ; Renahy, 2012). Cette propriété permet aux chercheurs
d’analyser les échanges entre internautes en accédant au texte auquel diverses techniques
d’analyses thématiques peuvent étre appliquées. Les messages échangés contiennent de
I’information relevant de diverses catégories et ils sont comparables a la retranscription de 1’état
d’esprit de I’auteur au moment de la rédaction de ce message. Ainsi la discussion est déefinie
comme I’ensemble des messages postés par un méme internaute dans un fil de discussion. Cet
ensemble de plusieurs messages « étaty, mis I’un a la suite de 1’autre de fagcon chronologique,
crée un Véritable récit propre a chaque auteur (Romeyer, 2012) et constitue le matériel a
analyser. Ces données sont considérées comme spontanées, car elles sont déja existantes et
extraites du FSL. Vu la nature et la quantité de messages a analyser, cette étude est réalisée en
collaboration avec des spécialistes en Traitement Automatique des Langues (TAL) du
Laboratoire d'informatique pour la mécanique et les sciences de l'ingénieur (LIMSI) de
I’université Paris-Saclay. Nous utilisons deux types de traitement des donneées. Ils sont tous les
deux informatisés, dans le sens ou ils nécessitent 1’utilisation d’un programme informatique:

» Etude 3, premiére étape : I’analyse de documents s'appuyant sur des méthodes de TAL

et de fouille de textes qui s’appliquent a I’ensemble des messages postés par les
internautes du forum de santé.

» Etude 3, seconde étape : I’analyse de documents que nous appellerons manuelle (pour

se distinguer de I’aspect automatis¢). Ce recueil de données concerne un échantillon des
utilisateurs du forum. Cette partie de la recherche se veut non intrusive, car le captage
informatisé rétrospectif des messages publiés sur la partie publique du forum a des fins

d’analyse limite les influences sur les contenus des messages et sur les participants.

e Etude 4 : I’enquéte par entretiens semi-dirigés
La seconde méthode de recueil des informations utilisée est I’enquéte par entretien semi-dirigeé.
Cette phase porte également sur un échantillon d'internautes. Dans la suite de ce travail, ce
recueil est appelée « recueil sollicité » en référence aux données issues des entretiens et pour se
différencier du « recueil spontané » de 1’étude 3. L’analyse des données est qualitative. Plus
précisément, il s’agit d’une analyse de contenu thématique (Lejeune, 2014 ; Paillé &

Mucchielli, 2016).
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Ces deux études de terrain (3 et 4) s'appuient sur les étapes décrites dans le tableau 7.

Tableau 7. Présentation synthétique des études de terrain

Etude 3a. Etude de Etude 3b. Etude de Etude 4. Entretien
documents par TAL documents semi-dirigé
Terrain FSL dédié au diabéte, administré et modéré par des non-professionnels de la santeé.
Population/ | Population du FSL : tous | Echantillon aléatoire de | Echantillon de convenance
échantillon | les intervenants de la type probabiliste sur base de I’accessibilité
partie publique du FSL. stratifié. (critére de saturation).
Dispositif Etude de documents Etude de documents Enquéte exploratoire par
recherche (messages postés). (messages postés). entretien.
Outils de Utilisation d’un logiciel Utilisation d’un logiciel | Définition du guide
recueil pour extraire les messages | pour appliquer la d’entretien.
d’informati | et les enregistrer dans une | procédure Prétest.
ons base de données d’échantillonnage. Modifications du guide.
sécurisee.
Procédure 1. Accord du CA et déclaration a la CNIL. 6.Accord du CA, du CPP et
de recueil 2. Diffusion d’une lettre d’information sur le fil de déclaration a la CNIL.
des discussion recherche et dans la newsletter. 7.Les entretiens se
information | 3.Extraction des messages le premier trimestre 2017. déroulent le premier
S 4.Enregistrement des messages dans une base de guadrimestre 2018.
données principale sécurisée. 8. Recrutement des
5. Application de la procédure d’échantillonnage. participants.
9. Déroulement de
I’entretien.
Traitement | Analyse quantitative de Analyse quantitative de | Analyse qualitative de
des données | contenu. contenu. contenu de type thématique.
1. Annotation manuelle 1. Annotation manuelle | 10. Retranscription.
des messages d’un FSL des messages postés | 11.  Construction de la
de référence (avec par les internautes grille d’analyse avec le
guide d’annotation). sélectionnés (avec logiciel Microsoft ®
2. Conception et guide d’annotation et Excel.
application des logiciel BRAT®. 12.  Thématisation.
algorithmes (TAL) sur | 2. Traitement des 13. Double validation.
la population du FSL. données (SPSS© 22).
3. Traitement des données
(SPSS®© 22).
Analyse des | Analyse statistique Analyse mathématique | Analyse catégorielle de
données descriptive des et statistique de type contenu, regroupement par
prédictions (réalisée avec | descriptif du contenu catégorie signifiante.
SPSS®© 22). des échanges (SPSS© Analyse de relation.
22).
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11.6.1 Terrain d’étude

Le terrain d’étude pour les études 3 et 4 est un forum de santé dédié¢ au diabéte. Ce choix est
motivé par trois raisons.

D’abord, la prévalence du diabéte est en constante augmentation. En 2016, la prévalence
globale du diabéte était estimée a 5% de la population totale francaise (Fosse-Edorh,
Mandereau-Bruno, & Piffaretti, 2018). Ensuite, le diabéte est une des maladies chroniques pour
laquelle ’ETP a été la plus développée, formalisée et évaluée (OMS, 1998 ; Gagnayre &
Traynard, 2001). Cet aspect est central étant donné qu’un des objectifs de notre recherche est
de comprendre comment le FSL s’articule avec I’ETP. Dans le cadre de la prise en charge des
patients diabétiques, I’ETP est tout indiquée dans 1’apprentissage des compétences d’autosoins
tels que les techniques d’injection d’insuline, les autosurveillances glycémiques, les modalités
d’adaptation des doses et la gestion des hypoglycémies (Gagnayre & Traynard, 2001 ; Potier,
2015). Elle est également nécessaire pour le développement des compétences psychosociales
comme le vécu de la maladie (incluant I’annonce du diagnostic) mais également pour
I’acceptation du traitement avec une spécificité pour 1’acceptation des injections d’insuline
(Gagnayre & Traynard, 2001 ; Hartemann-Heurtier & Eschewege, 2013). Enfin, il a été
démontré que les diabétiques utilisent activement Internet pour gérer leur maladie (Chen, 2012 ;
Zhang et al., 2013 ; Harry et al., 2014 ; Brady et al., 2017), ce qui augmente nos chances de

recruter 1’échantillon nécessaire pour cette recherche.

Nous avons appliqué cing critéres pour sélectionner le terrain d’étude.

Il doit 1) étre francophone pour que I’analyse des messages soit réalisée dans la langue
maternelle des annotateurs ; 2) étre dédié au diabéte et généraliste dans le sens ou il aborde tous
les types de diabete pour diversifier les données recueillies ; 3) étre indépendant des
professionnels de la santé et modéré par des patients (les modérateurs s’assurent que les
messages respectent la charte du forum). Cela limite la désirabilité sociale liée a la présence des
professionnels de santé et leur influence, volontaire ou non; 4) contenir un minimum de 100
participants afin d’atteindre la variété d’internautes nécessaire; et 5) montrer des signes
d’activités récentes et régulicres en termes de publication de messages (une centaine par mois)
par un nombre varié d’internautes (15 par mois). Cela est nécessaire pour obtenir un support
suffisant pour I’analyse des messages dans 1’étude 3 mais également pour le recrutement des

participants dans I’étude 4.
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Aprés une recherche sur le moteur de recherche Google® et via des associations de patients,
six forums répondant a ces criteres ont été identifiés et contactés par email. Sur les trois ayant

répondu, deux ont accepté de participer a notre recherche (un site québécois et un site frangais).

Pour des raisons d’accessibilité, le forum retenu est celui des « femmesdiabetiques.com » : créé
en 1998 sous le nom du forum des « mamandiabetique », il change d’intitulé en 2006. Son
objectif est d’offrir du soutien aux personnes ayant un diabéte et a leur entourage (tout age
confondu). A I’origine, ce forum a été développé par trois femmes qui souhaitaient échanger
librement autour de la grossesse chez les femmes diabétiques. De par I’ampleur du nombre de
participants et de messages postes, les responsables ont décidé de développer une association
de patients adossée au forum, I’ Association Frangaise des Femmes Diabétiqueso (AFFD). Cette
caractéristique est spécifique, car la plupart des forums présents sur le web sont soit
indépendants d’une structure de soins mais modérés ou administrés par des professionnels de
la santé, soit ils sont modérés par des patients mais en lien avec les lieux de soins. Le forum est
le plus souvent un outil intégré dans des sites médicaux dédiés specifiquement au diabéte ou
plus largement aux maladies chroniques comme sur les sites « PatientsLikeMe® »,
« Carenity® » et « Doctissimo® » par exemple. Depuis la création de 1’association, le forum

posséde un conseil d’administration et des adhérents.

Etant donné son histoire, ce forum rassemble majoritairement un public féminin mais reste
ouvert a tous. Les utilisateurs masculins sont les bienvenus. Au cours du premier semestre 2017,
date ou nous avons récupéré 1’ensemble des fils de discussion depuis leur création tout en
veillant a respecter des criteres éthiques et réglementaires (cf. chapitre 11.7, p 139), le forum
regroupait 3178 participants. Tous sont inscrits mais pas nécessairement publiants. Les
utilisateurs sont répartis de la maniére suivante : il y a 5 administrateurs (également membres
du CA et modeérateurs) ; 16 membres du conseil d’administration (également modérateurs) ; 27

modérateurs ; 117 adhérentes AFFD et 3034 membres.

Le forum contient quatre sous-forums de discussion : un public, accessible a tous mais
nécessitant d’étre inscrit pour poster un message et trois privés : pour les adhérents, pour les
moderateurs et pour les membres du conseil d’administration. Les responsables du forum nous

ont donné leur accord pour travailler sur les messages issus de la partie publique du forum.
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Le nombre total de sujets sur le forum est de 7788 et il y a 339.868 messages postés. Il existe

une organisation hiérarchique des discussions sur le forum. Le forum public contient huit

catégories principales sous-divisées en thémes eux-mémes répartis en fils de discussion

contenant les messages postés.

Les huit catégories sont :

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)

L’ AFFD- le forum (10 themes)

Le diabéte au quotidien (13 themes)

Pendant la grossesse (5 themes)

Diabete gestationnel (5 themes)

Les grossesses du forum (DT1-DT2-DTgestationnel) (1theme)
La famille au quotidien (5 themes)

Evénements passés (12 themes)

Le forum cété technique (1 théme — 6 sujets).

En tout, les discussions sont regroupées en 45 thématiques traitant les différents aspects de la

vie des patients.

11.6.2 Etude 3, premiére étape : étude des messages avec le Traitement

Automatique des Langues

11.6.2.1 Population et échantillon de I’étude 3a

Cette partie de la recherche est réalisée avec 1’aide de I’informatique. L’extraction des données

et ’analyse des messages sont réalisées avec des outils de TAL. Cela permet d’analyser tous

les messages postés. Pour cette raison, I’ensemble des utilisateurs ayant publié au moins un

message sur la partie publique du forum « femmesdiabetiques.com », et ce depuis sa derniere

mise & jour en 2006, sont retenus.
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11.6.2.2 Dispositif et outils de recueil des informations de 1’étude 3a

Les informations a traiter consistent en 1’ensemble des messages postés sur le forum par les

participants. De par la nature du FSL, les messages postés sur le site peuvent étre modifiés,

supprimés ou déplaces. Afin de travailler sur des données stabilisées, un logiciel d’extraction

des données a éteé applique sur la partie publique du forum « femmesdiabetiques.com ».

L’ensemble des messages extraits sont stockés dans une base de données sécurisée comme

recommandé par Thoér et Millerand (2016).

11.6.2.3 Procédure de recueil des informations de I’étude 3a

Elle se déroule en quatre phases :

1)

2)

3)

4)

L’obtention de 1’accord du conseil d’administration du forum de santé et de la
Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL).

La diffusion d’une lettre d’information (cf. annexe 11, p 333) dans le fil de discussion
destiné aux recherches sur le forum et dans la newsletter. Elle explique les objectifs et
I’organisation de la recherche. Elle invite également les utilisateurs qui ne
souhaiteraient pas y participer a contacter la chercheuse principale ou un membre de
I’équipe de modération du forum pour que ses messages ne soient pas inclus dans la
recherche. Il n’y a eu aucun refus.

L’extraction de 1’ensemble des messages postés par les internautes sur la partie
publique du forum des « femmesdiabetiques.com » entre 2006 (date de la derniere
mise a jour importante du forum) et le début de I’année 2017.

Ces messages, rassemblés par internaute et anonymisés, sont sauvegardés dans une

base de données sécurisée.

11.6.2.4 Traitement des données de 1’étude 3a

Le traitement des données de I’étude 3 est réalisé par la chercheuse principale en collaboration

avec des specialistes du Traitement Automatique des Langues (TAL) venant du Laboratoire

d'informatique pour la mécanique et les sciences de I'ingénieur (LIMSI) de I’université Paris-

Saclay.
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En effet, pour remplir les critéres de qualité, de crédibilité, de confirmabilité et fiabilité du
recueil d’informations, I’ensemble des messages du forum est recueilli et traité par un expert
en TAL ayant de I’expérience en recherche. Le recueil et le traitement des données de 1’étude

3a sont détaillés dans I’article C présenté dans 1’encadré 1.

Encadré 1. Présentation de I’article C

Référence de I’article C
Pertin, C., Deccache, C., Gagnayre, R., & Hamon, T. (2018). User Profile Detection in Health
Online Fora. Studies in health technology and informatics, 247, 730-734.

Dans le cadre de cet article, nous avons participé a la conception de I’étude et a la collecte, des

données. La version publiée en anglais est disponible en annexe (cf. annexe 1V, p 335).

Résumé.

Les échanges entre patients diabétiques sur des forums de discussion permettent d'étudier leur
compréhension de leur maladie, leur comportement et leurs besoins face a des probléemes de
santé. Lors de lI'analyse de ces échanges et comportements, il est nécessaire de collecter des
informations sur le profil des utilisateurs. Nous présentons une approche combinant des
lexiques et des ressources terminologiques a des classifieurs supervisés pour identifier la
tranche d’age, le genre des utilisateurs, leur maladie et la relation entre 1’auteur du message et
le patient. Selon les paramétres de la méthode, la précision se situe entre 100% pour le sexe et
53,48% pour les maladies.

L’objectif de I’étude 3a est de réaliser une analyse automatique des données issues du forum
pour décrire ou compléter le profil des utilisateurs du forum (tranche d’age, sexe, etc.). Pour ce
faire, des algorithmes d’analyse ont été créés et appliqués sur les messages des internautes. Au
départ, ces algorithmes sont alimentés par des sources de données préexistantes comme
Wikipedia© ou http://www.lexique.org qui est une base de données qui fournit pour 135 000
mots du francais: les représentations orthographiques et phonémiques, la syllabation, la
catégorie grammaticale, le genre et le nombre, les fréquences, les lemmes associés, etc. Si ces
ressources existantes apportent des éléments utiles pour construire ces algorithmes, elles ne sont

pas suffisantes. Il est des lors nécessaire de realiser des annotations manuelles pour les
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développer et les évaluer. Les annotations manuelles sont 1’identification dans les messages des
internautes d’éléments lexicaux. Plus précisément, c’est la sélection d’une partie d’un message

identifiant un ou plusieurs objets de recherche ou themes analysés.

Dans cette étape de notre recherche, ils concernent les variables suivantes : le sexe de I’auteur
du message, sa tranche d’age, sa parenté avec la personne malade et la pathologie de cette
derniere. Cette tache d’annotation est réalisée par deux annotateurs indépendants (CD et TH) a
I’aide d’un guide d’annotations congu pour cette recherche. L’annotation manuelle est réalisée
sur les messages extraits d’un forum de référence appelé « lesdiabetiques.com ». Ces messages
sont regroupés par internaute. Pour chaque internaute, les annotateurs lisent individuellement
les messages et identifient les éléments lexicaux pour déterminer chacune des variables
précitées. En cas de désaccord, un consensus est trouvé par les annotateurs. Ces éléments
lexicaux ajoutés aux autres sources de données ont permis la conception d’algorithmes de
classification. Ces derniers sont appliqués sur les messages postés par 1’ensemble des
internautes ayant participé a la partie publique du forum « femmesdiabetiques.com ». Ceci est
la seconde étape du traitement des données. Le résultat est 1’obtention de prédictions pour
I’ensemble des participants quant a leur sexe, leur age, le rédacteur du message et le type de

maladie.

11.6.2.5 Modéle d’analyse de I’étude 3a

Des prédictions sur les données du profil des internautes et des personnes malades sont obtenues
suite a ID’application d’algorithmes de TAL. Plus spécifiquement, leur description
sociodémographique comprend le sexe de I’internaute, le lien de parenté avec le malade (il peut
s’agir de soi mais également d’un proche de I’utilisateur, tel qu’un enfant, un parent, etc.), la
classe d’age de I'utilisateur, et les caractéristiques sanitaires du malade (le type et la durée de
la maladie, la participation ou non a de I’éducation thérapeutique du patient). Un premier niveau
d’analyse statistique de type descriptif est réalisé, avec la version 22 du logiciel Statistical
Package for the Social Sciences© (SPSS), pour présenter les résultats sous une forme
synthétique qui facilite leur interprétation (indices de tendance centrale comme la moyenne, le
mode, la médiane ou encore d’indices qui révelent 1’allure de la distribution comme 1’étendue,
I’écart-type.). Enfin, pour faciliter la visualisation des données, des tableaux croisés a plat sont

présentés pour les résultats les plus pertinents en lien avec le profil des utilisateurs.
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11.6.3 Etude 3, seconde étape : étude des messages et analyse manuelle de

contenu

Cette étape est réalisée par la chercheuse principale avec la collaboration du LIMSI et d’une
co-chercheuse membre de la Clinique du Chéateau de Vernhes, centre hospitalier collaborateur

de la recherche.

11.6.3.1 Population et échantillon de 1’étude 3b

11 s’agit d’un double échantillon constitué des personnes/internautes et de leur discussion.
La discussion comme unité d’analyse n’est pas un fil de discussion composé de messages postés
par différents internautes. Dans le cadre de ce travail, une discussion est I’ensemble des

messages postés par un méme internaute dans un fil de discussion.

Le principal critére d’inclusion: des internautes ayant publié au moins 2 messages dans la
partie publique du forum. Ce nombre de messages est le minimum requis pour identifier la
présence d’un apprentissage intentionnel (la présence conjointe d’un transfert d’information,

d’une intention ou d’un objectif d’apprentissage et d’un retour d’expérience).

Un critére d’exclusion : nous avons exclu de I’échantillon les personnes ayant utilis¢ le forum
pour faire du recrutement dans le cadre d’études ou de recherches. Ces derniers n’utilisant pas

le forum pour discuter du diabéte en tant que tel.

Procédure d’échantillonnage : il est de type probabiliste (aléatoire) stratifié et a lieu sur la
partie publique du forum « femmediabétiques.com ». Le processus de stratification est double.

1) Stratification selon le nombre de messages postés : des utilisateurs sont sélectionnés suivant
le nombre de messages postés dans la partie publique du forum : supérieur a 3000 ; entre
3000 et 300 ; entre 300 et 5 ; inférieur a 5. Ces catégories sont établies sur base du nombre
minimum et maximum de messages postés par un internaute et sur les quatre types de
profil : supérieur a 3000 : les utilisateurs anciens et/ou chevronnés voire modérateurs ; entre
300 et 3000 : les utilisateurs impliqués sur le FSL ; entre 5 et 300 : les utilisateurs
ponctuels ; moins de 5 : les internautes débutants ou venus pour échanger sur une

thématique précise.
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2) Stratification selon les catégories et les themes abordés : nous avons sélectionné 10% des
discussions dans chacune des 45 thématiques qui sont ainsi toutes analysées. Si le nombre
de discussions dans lesquelles interviennent les internautes sélectionnés correspond a plus
de 10% du total de discussions par themes, alors une sélection aléatoire de 10% d’entre-
elles est realisée. Si le nombre de discussions correspond a moins de 10%, alors toutes les

discussions sont incluses.

11.6.3.2 Dispositif et outils de recueil des informations de 1’étude 3b

L’échantillonnage probabiliste stratifié des messages contenus dans la base de données
principale est réalisé par le spéecialiste en TAL du LIMSI. De cette fagon, une base de données
secondaire a été créée pour stocker les messages postés par les internautes inclus dans
I’échantillon. Ces messages sont également regroupés par internaute, puis par discussion et

enfin triés selon un critere chronologique.

11.6.3.3 Procédure de recueil des informations de 1’étude 3b

Cette seconde partie de 1’étude 3 se déroule en six phases. Les quatre premiéres sont celles de
la premiere étape de 1’étude 3. La cinquiéme phase est I’utilisation d’un logiciel sur la base de
données principale pour réaliser la sélection stratifiée et aléatoire de 1’échantillon prévu. La
sixiéme et derniére phase est I’assemblage des messages postés par les internautes composants
I’échantillon et par fil de discussion. Enfin, les messages sont triés selon un critére temporel.

Cela permet de mettre en évidence le récit des internautes par fil de discussion.

11.6.3.4 Traitement des données de 1’étude 3b

Une analyse de contenu quantitative est réalisée sur ’ensemble des messages publiés par les

internautes sélectionnés lors de I’échantillonnage stratifié. Elle se déroule en deux temps.
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1) Annotation manuelle des variables de recherche

Elle est effectuée par deux chercheurs indépendants, la chercheuse principale et une co-
chercheuse membre du centre hospitalier collaborateur de la recherche. Un guide d’annotations
a été redigé afin de formaliser au mieux les objets de recherche étudiés : la participation a ’ETP,
la personne malade, les raisons d’utilisations du FSL, les moments d’utilisation du FSL, les
formes d’apprentissage, les objets et thémes abordés dans les messages et les modes
d’apprentissage selon la taxonomie révisée de Bloom. Ce procédé permet d’obtenir une
meilleure validité inter-notateurs. Le logiciel Brat© est utilisé pour réaliser cette analyse de
contenu. Apres un temps de formation au logiciel et au guide d’annotation, une lecture en ligne
des messages a été realisée. Les mots ou phrases correspondant aux variables recherchées ont
été annotés. C’est ce que Mucchielli (1979 cité dans L Ecuyer, 2011) appelle « ’unité de
numération ». Elle est utilisée « lorsque des hypothéses trés précises sont posées des le départ.
Le chercheur s attend donc a retrouver telle ou telle chose et il cherche simplement a s assurer
dans son analyse qu’elles apparaissent ou non et dans quel ordre de grandeur afin de pouvoir

effectuer des comparaisons. » (L’Ecuyer, 2011, p.60).

Une Vérification inter-notateurs a été réalisée sur les messages postés par 20 internautes pour
valider le traitement des informations. Les unités de numération ont été extraites dans un tableau
d’analyse élaboré sur base des questions de recherches et des modalités issues de la littérature.
La lecture et I’analyse des messages de I’échantillon, la validation inter-notateurs, le codage
individuel et la recherche de consensus inter-notateurs ont été réalisés entre juin et décembre
2017.

2) Traitement des données

Le premier traitement des unités de numération (données textuelles) intégrées dans le tableau
d’analyse est leur transformation en données numériques. Ensuite, le traitement des données est
quantitatif. Nous réalisons avec le logiciel SPSS© 22 des transformations de variables et le
calcul de nouvelles variables. Un exemple de transformation de variable est le nombre
d’occurrences. C’est une variable continue qui peut étre regroupée en modalité dichotomique
« présent ou absent ». Un exemple de calcul de nouvelles variables est le rassemblement des

sous-variables. Ces traitements ne sont pas exclusifs et peuvent étre combines.
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11.6.3.5 Mode¢le d’analyse de I’étude 3b

L’analyse quantitative des résultats est descriptive et réalisée avec le logiciel SPSS© 22. Elle est
utilisée pour présenter les résultats sous une forme synthétique qui facilite I’interprétation et la
distribution en calculant des indices de tendance centrale (moyenne, mode, médiane ou encore,
I’étendue, 1’écart-type.). Elle ne permet pas de faire d’inférence ou de prédiction a partir des
données recueillies. Enfin, pour faciliter la visualisation des données, des représentations
graphiques et des tableaux croisés a plat sont présentés pour les résultats les plus pertinents en

lien avec nos objets de recherche.

11.6.4 Etude 4 : enquéte par entretiens aupres des internautes

11.6.4.1 Population et échantillon de I’étude 4

Sur I’ensemble des utilisateurs inscrits, seule une partie est active. Cela réduit la possibilité
d’obtenir une diversité de profils d’utilisateur. Etant donné cette difficulté, notre échantillon est

un échantillon de convenance dont le principal critére est I’accessibilité.

Les quatre critéres d’inclusion : les participants doivent 1) étre inscrits sur le forum de santé ;
2) avoir posté plusieurs messages ayant un rapport avec le diabéte ; 3) étre patients diabétiques
ou faisant partie de I’entourage d’un patient diabétique ; et 4) maitriser la langue frangaise a
I’oral pour réaliser I’entretien.

Taille de I’échantillon : il respecte les critéres de saturation de I’information, relative aux
modes d’apprentissage et aux types d’utilisation de I’information. L’échantillon est considéré
comme complet lorsque le chercheur observe que les derniers sujets apportent des informations
redondantes. En genéral, et selon la littérature, une trentaine d’entretiens par échantillon suffit

a remplir ce critére (Guest, Bunce, & Johnson, 2006 ; Galvin, 2015).

11.6.4.2 Dispositif et outils de recueil des informations de 1’étude 4

Les entretiens sont menés suivant un guide d’entretien semi-structuré a questions ouvertes (cf.
annexe V, p 340). Ce guide est congu pour les besoins de la recherche et est validé par les

responsables du forum (administrateur et conseil d’administration). Il est élaboré a partir du

131



cadre theorique (Deccache et al., 2019a ; Deccache et al., 2019b). Nous avons repris la partie
du tableau de correspondance entre les questions de recherche, les objets et les variables de
recherche pour définir une série de questions afin de recueillir des données pertinentes et fiables

pour I’étude 4 (cf. annexe Il, p 322).

Le guide d’entretien comprend trois parties : une introduction, les questions d’entretien et un
temps de cloture. Il est composé de questions d’appel et de questions de relance réparties en 7
themes : 1) profils d’utilisateurs ; 2) conditions d’utilisations du FSL ; 3) utilisation des
informations trouvées ; 4) utilisation des informations transmises ; 5) apport du FSL ; 6) raisons

d’utilisation et choix du FSL et 7) centres d’intérét ou thémes abordés.

Les questions de relance s’inscrivent dans le déroulement des énonceés afin de diminuer la
prolixité discursive des interviewés (Blanchet & Gotman., 2007).

Cet outil est pré-testé pour évaluer sa clarté, sa compréhension et sa validité interne. De cette
facon et en cohérence avec la méthode qualitative (Paillé & Mucchielli, 2016), il est ajusté au
fur et a mesure des premiers entretiens, des informations obtenues, et de 1’orientation des
réponses. « Le canevas investigatif n’est pas un outil rigide et il évolue en cours d’investigation
dans la mesure ou une attention est accordée aux phéenomenes émergents. (Paillé & Mucchielli,
2016, p.340) ». Deux sortes de changements sont réalisées, des changements sur la forme et des

rajouts de questions pour étendre le recueil de données.

Concrétement, suite aux trois premiers entretiens, les questions Q13 et 14 sont reformulées pour
passer d’une question fermée a une question ouverte. La question 13 « Est-ce que les forums
vous aident a apprendre votre maladie ? » devient « En quoi les forums vous aident & apprendre
votre maladie et votre traitement ? ». La question 14 « Est-ce que ces expériences ont changé
votre fagon d’utiliser les forums ? » devient « En quoi ces expériences ont changé votre fagon
d’utiliser les forums ? ». Ensuite, deux questions sur le soutien social ont été insérées entre les
questions Q29 et Q30, ce qui a modifié I’ordre des questions. La question 30 « Dans la vie de
tous les jours, est-ce qu’il y a quelqu’un a qui vous pouvez parler de ce que vous vivez ou de
ce que vous ressentez ? » et la question 31 « Est-ce qu’il y a quelqu’un a qui vous pouvez parler
des difficultés pratiques (comme 1’alimentation), quelqu’un qui vous aide ? » ont été rajoutees.
La question 30 « Pour finir qu’est-ce que vous diriez a des gens qui ont envie d’aller sur des

forums ? » est devenue la question 32.
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11.6.4.3 Procédure de recueil des informations de 1’étude 4

Elle se déroule en deux temps, le recrutement de 1’échantillon et le déroulement des entretiens.

1) Le recrutement

Une annonce collective préalable est diffusée par la chercheuse principale sur le fil de
discussion existant intitulé « Recherches ». Elle est également diffusée par les responsables du
site dans la newsletter mensuelle du forum, avec un lien renvoyant sur ce fil de discussion.
Les personnes volontaires se manifestent sur le fil de discussion ou par message prive.

Un premier contact écrit est réalisé par la chercheuse principale. L’objectif est de vérifier que
les personnes rentrent dans les criteres de sélection et de communiquer la lettre d’information
individuelle complete sur les objectifs de la recherche, et sur leur droit d’accés et d’interruption
de leur participation (cf. annexe VI, p 344).

Dans un second temps, les modalités de 1’entretien sont rappelées au participant (durée, choix

du média et lieu) pour qu’il choisisse ce qui lui convient.

2) Le déroulement des entretiens

Les entretiens sont réalises sur une période de quatre mois. Ce temps est nécessaire en regard
de la méthode choisie, car les entretiens sont analysés au fur et a mesure pour faire émerger des
nouvelles catégories et donc potentiellement des nouvelles questions a poser aux participants
(Paillé & Mucchielli, 2016). Du fait de la diversité géographique des internautes, les entretiens
peuvent avoir lieu en face a face, par Skype®© ou par téléphone. lls sont prévus pour durer une

heure.

L’entretien débute par la présentation de la chercheuse principale et le rappel des objectifs de
I’étude. Il est clairement expliqué au participant qu’il a la possibilité d’arréter la recherche a
tout moment et sans se justifier. La présentation de I’étude s’acheve sur I’obtention de 1’accord
oral du participant pour réaliser un enregistrement numérique tout en leur garantissant la
confidentialité et I’anonymat. L’entretien se déroule avec le guide d’entretien comme support.
Les questions sont mémorisées par la chercheuse principale afin que I’entretien puisse prendre
la tournure d’une discussion « naturelle », le but étant d’instaurer un climat de confiance avec
le participant. Les questions ne sont pas posées dans 1’ordre du guide d’entretien et leur

formulation peut varier. Dans certains cas, toutes les questions ne sont pas posées. En effet, le
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but est de recueillir le vécu et I’expérience personnels des sujets sur des thémes préétablis (Paillé
& Mucchielli, 2016). Ainsi, a partir d’une question d’appel, le participant peut dans son discours
répondre a plusieurs autres questions. L’entretien se cloture en remerciant le participant et en
lui demandant s’il souhaite par la suite obtenir un retour sur la recherche. Il lui est également
rappelé que, en cas de nécessité, la chercheuse principale et les modérateurs sont disponibles
(de préférence par la messagerie privée du site).

11.6.4.4 Traitement des données de 1’étude 4

Nous utilisons I’analyse de contenu qualitative de type thématique. Le systeme de
catégorisation choisi est mixte, c’est-a-dire que les catégories sont définies avant et pendant
I’analyse des données (Hsieh & Shannon, 2005). Donc, la grille d’analyse est constituée de
catégories préexistantes (objets et variables de recherche) et de catégories émergentes
(Mucchielli, 2009 ; Paillé & Mucchielli, 2016). Les catégories sont « des rubriques ou des
classes qui rassemblent un groupe d’éléments |[....] sous un titre générique, rassemblement
effectué en raison des caractéres communs de ces éléments » (Bardin, 2013, p.150). Une
catégorie est « toute unité plus globale (certains disent un theme) comportant un sens commun
plus large et caractérisant d 'une méme maniere la variété des énoncés (unités de classification,
unités d’enregistrement ou de sens) qui peuvent y étre rattachés en dépit de leurs éventuelles
différences de formulation. » (L’Ecuyer, 2011, p.64). Il s’agit d’une approche de type
subjectiviste qui vise a reformuler, a interpréter et a théoriser des phénomenes. Elle prend en

compte I’information non prévue mais accessible et fournie (Van Der Maren, 2010).

1) Conception de la grille d’analyse

Dans un premier temps, la grille d’analyse est réalisée avec le logiciel Excel® 2016. Elle est
construite a partir des critéeres et des indicateurs utilisés pour catégoriser les données. Dans un
second temps, la grille d’analyse est testée et révisée avec I’encodage des premiers entretiens

par la chercheuse principale et un co-chercheur.

L’analyse des entretiens peut faire émerger de nouvelles catégories, qui complétent celles
existantes. Toutes les catégories (prédéfinies ou émergentes) doivent étre 1) exhaustives : toutes
les informations doivent étre classées ; 2) exclusives : une information ne peut pas figurer dans

plusieurs catégories ; 3) objectives : les catégories doivent étre explicites pour permettre aux
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différents codeurs d’avoir le méme classement des informations (validation inter-notateurs) et
4) pertinentes : les catégories doivent étre en relation avec les objectifs de la recherche et avec

les informations traitées.

2) Catégorisation

Les entretiens sont retranscrits intégralement afin de permettre le travail de catégorisation et
d’analyse. Cette thématisation du corpus consiste en 1’extraction d’unités signifiantes (parties
de verbatims possédant « un sens complet » en eux-mémes (Lejeune, 2014) relatives aux objets
de recherche. Elle se déroule en trois temps : 1) la segmentation pour dégager les unités de sens,
2) la classification de ces derniéres en fonction des catégories décrites dans la grille d’analyse
ou émergentes et 3) leurs anonymisation pour des raisons légales et éthiques. Les données a
caractére personnel ne comportent ni le nom, ni le prénom des participants pour empécher leur

identification de par leur caractére contextualise.

Les informations pertinentes, ¢’est-a-dire répondant a nos questions de recherche, sont intégrées
telles quelles dans les catégories émergentes lorsqu’elles présentent un intérét, sans pour autant
étre classables dans les catégories prédéfinies (Lejeune, 2014 ; Paillé & Muchielli, 2016). De
cette maniere, et selon les informations recueillies, le tableau d’analyse peut subir différentes

transformations durant le codage.

3) Validation

Deux niveaux de validation du traitement des données sont mis en place : premiérement, la
validation de contenu réalisée lors de I’analyse des premiers entretiens pendant la pré-enquéte,
et secondement, la validation de traitement des informations réalisée sur les entretiens en
utilisant la vérification inter-notateurs des verbatims. Cela assure une matrice de codage

stabilisée.
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11.6.4.5 Modéle d’analyse de I’étude 4

Nous réalisons une double lecture des données composant le tableau d’analyse. La premicre
lecture est horizontale, il s’agit d’un traitement par participant (intra-cas). C’est une lecture
critique mais non interprétative de I’entretien. Nous recherchons des récurrences, des liens
logiques, des incohérences intra ou inter-thématiques et des omissions.

La seconde lecture est verticale (ou transversale), il s’agit d’un traitement inter-cas. C’est une
phase d’interprétation permettant 1) d’identifier des rapprochements, des divergences, des
conflits, des relations entre les données des participants et 2) d’associer plusieurs themes afin
d’aboutir a une ou plusieurs typologies de fonctionnement ou d’activités chez les membres du

forum.

Pratiquement, I’analyse est réalisée en deux temps. D’abord, une analyse descriptive par
catégorie. Chaque unité de sens est lue attentivement pour identifier les diverses caractéristiques
de contenus qu’elle contient. A la fin de la lecture des unités de sens pour la catégorie, nous
obtenons une liste de I’ensemble des caractéristiques. Ensuite une analyse de relation : il s’agit
« de rassembler ces éléments dans des classes conceptuelles, d’étudier les relations existant
entre ces éléments et de donner une description compréhensive de [’objet d’étude » (Wanlin,
2007, p.252). En regroupant les caractéristiques similaires et en identifiant les liens entre ces

caractéristiques, cela permet de créer des typologies, des éventails de situations possibles.

11.6.5 Synthese des résultats et confrontation aux aspects théoriques

A la fin de I’analyse des deux recherches, une synthése des principaux résultats est réalisée.
Elle est complétée et validée par les co-analystes (diabétologue de la clinique partenaire et
utilisateurs du forum) pour deux raisons. Premierement, ces regards complémentaires apportent
un niveau d’analyse plus fin. Ensuite, faire appel a des experts permet de vérifier si les résultats,
leur interprétation et les conclusions sont appuyés. Cela renforce la confirmabilité de la
recherche.

Cette synthese enrichie des résultats est envoyée a chaque intervenant (patients, diabétologue

et spécialistes en ETP) ainsi qu’une liste de questions préparées pour recueillir leur avis. Les

retours et interprétations des co-analystes ont eté intégrés dans la partie discussion.
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La derniere étape est la « confrontation » de I’analyse a la question de recherche (hypothéses,
objectifs) et aux aspects théoriques. Les typologies et les catégories caractérisées
empiriquement sont intégrées dans le cadre problématique spécifique au contexte de 1’auto-

apprentissage par les internautes sur le forum de santé.

Par ailleurs, les résultats et les conclusions issus de cette recherche ne se veulent pas
généralisables comme dans les méthodes quantitatives. Ils sont souvent contextualisés et
concernent ’échantillon étudié (Mucchielli 2009 ; De Ketele & Roegiers, 2015 ; Paillé &
Mucchielli, 2016). Néanmoins, ils peuvent étre transférables a des contextes ayant des
caractéristiques similaires. Pour établir cette transférabilité, nous utilisons la méthode dite des
notes réflexives (Fortin & Gagnon, 2016). Ainsi, la chercheuse prend soin de recueillir des
notes de terrain et de tenir un journal de bord qui contient des informations descriptives,
recueillies lors de la passation des entretiens, sur les réactions des participants, mais également
sur ses propres réflexions et ses impressions personnelles (Mays & Pope, 2000). L’ensemble
de ces notes lui permet d’analyser 1’influence de sa propre perception et de son point de vue
(santé publique et éducation) et de rendre compte des échanges réalises lors du recueil et de
I’analyse des données. Cette description détaillée du contexte apporte des éléments pour évaluer
dans quelle mesure les conclusions tirées sont transférables a d’autres contextes (Lincoln &

Guba, 1985, pp. 297-298).

11.6.6 Réflexion sur la validité des études 3 et 4

Dans le cadre d’une recherche qualitative et vu notre dispositif méthodologique, les résultats
produits ne sont pas représentatifs et généralisables. Cependant, ils sont probablement
transférables a d’autres échantillons d’utilisateurs de FSL indépendants des lieux de soins,
entendus comme modérés par des patients. Pour chacune des études présentées (3a, 3b et 4),
nous avons indiqué des critéres de qualité des données préconisées selon Mays et Pope (2000),
De Ketele & Roegiers (2015); Fortin et Gagnon (2016) et Proulx (2019). Ces critéres et les

techniques utilisés pour y répondre sont regroupés dans le tableau 8.

137



Tableau 8. Les critéres de rigueur scientifique (adapté de Fortin & Gagnon, 2016, p.377)

(validite interne)

Criteres
, ) Etude 3a et 3b Etude 4
d’évaluation
Supervision de la collecte de Concomitance de la collecte et de
données par un spécialiste du I’analyse des données.
iree TAL. Littérature consultée tout au long du
Crédibilité g

processus de recherche.

Réalisation d’un pré-test du guide
d’entretien pour vérifier la validité de
contenu.

Transférabilité
(validité externe)

Description détaillée sur le
contexte, la stratégie
d’échantillonnage, les méthodes
de recueil et d’analyse des
informations.

Description détaillée sur le contexte,
la stratégie d’échantillonnage, les
méthodes de recueil et d’analyse des
informations.

Rédaction d’un journal de bord par la
chercheuse (notes réflexives).

Fiabilité (fidélite)

Analyse réalisée avec des
chercheurs indépendants
(fiabilité inter-notateurs).

Analyse réalisée avec des chercheurs
indépendants (fiabilité inter-
notateurs).

Multiples analyses de nos
retranscriptions au fur et a mesure de
I’émergence de nouvelles catégories
d’analyse (fiabilité intra-notateurs).

Confirmabilité
(objectivité)

Extraction et sauvegarde de
I’ensemble des messages
analyseés.

Enregistrement et transcription
intégrale des entretiens.

Vérification des résultats par des co-
analystes.
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I1.7  Aspects éthiques et réglementaires

La recherche sur des forums de santé demande des précautions éthiques spécifiques au milieu
de la santé¢ et de I’informatique. Ainsi, bien qu’il s’agisse du méme terrain d'étude, des
précautions particuliéres sont prises pour chacune des deux recherches, car I’'une analyse des
documents et I’autre consiste en des entretiens. Pour chaque recherche, nous présentons d’abord

un aspect théorique puis nous détaillons son application concréte.

11.7.1 Etude 3 : les messages publiés sur le forum comme objets d’étude

11.7.1.1 Etude 3: aspect théorique

Le recueil et ’analyse des messages demandent des précautions particuliéres a différents

niveaux : le statut du forum, la place du consentement et la diffusion des résultats.

1) Le statut du forum

A partir de la littérature, trois critéres d’ordre éthique sont a déterminer pour définir le statut
privé ou public du forum (Eysenbach & Till, 2001 ; Thoér & Millerand, 2016) :
v Le caractére public ou privé des échanges : « publics » si les échanges sont directement
accessibles, sans inscription préalable du chercheur.
v Le caractére sensible des sujets abordés et les réglements qu’affiche le forum.
Le caractere lié au nombre de participants (un nombre réduit est un indice du caractere
privé des échanges).
Il est donc nécessaire de déterminer le statut privé ou public du forum, car les personnes y
participant peuvent avoir la fausse perception que cet espace est privé. Le chercheur se trouve

confronté a des échanges privés se déroulant dans un espace public.

2) L’information des internautes

Avant de demander le consentement des internautes, un examen des risques inhérents a la
participation (méme passive) a la recherche doit étre realisé. Pour cela, il faut évaluer le
caractére sensible des échanges, la vulnérabilité des participants et la capacité du chercheur a
protéger leur anonymat (Eysenbach & Till, 2001). L’obtention et la validité du consentement

recueilli sur Internet sont des questions discutées dans la littérature.

139



Une possibilité est de publier un message informant les participants qu’une recherche est en
cours. Cela permet a ceux qui ne souhaiteraient pas étre inclus de se manifester et d’étre exclus
de I’échantillon. Or, la majorité des internautes interviennent ponctuellement et ne retournent
plus sur le forum (Akrich & Méadel, 2009). Leur accessibilité est donc limitée.

Une autre possibilité est de contacter individuellement les participants dont les contributions
ont été retenues pour fin d’analyse afin de solliciter leur accord de participation a la recherche.
Cependant, si les participants sont nombreux, cette procédure peut étre complexe et colteuse
(Eysenbach & Till, 2001).

Une dernicre possibilité est de contacter I’administrateur du forum pour solliciter son avis sur
les modalités de recueil du consentement. Or, les forums sont I’objet fréquent de recherche et
afin de protéger les internautes la plupart des administrateurs déclinent les demandes.

S’il répond positivement, nous pouvons nous demander quelle est sa légitimité pour s’exprimer

au nom de la communauté.

3) La présentation des résultats

Dans une ¢tude réalisée a partir de I’analyse de messages issus d’un FSL, la question a se poser
est: comment faire coexister I'impératif de 1’anonymat et les exigences de qualité de la
recherche scientifique ? En effet, dans ce genre d’étude, la citation des contenus analysés est
utilisée pour illustrer les résultats. Or, en reprenant ces citations et en faisant une recherche sur
les moteurs de recherche généralistes, le forum et I’internaute peuvent étre retrouvés (De
Simoni et al., 2016). Dans certains cas, leur anonymat n’est donc pas garanti. Une solution est
de transformer les pseudos utilisés par les participants en code numérique connu par la
chercheuse principale et de supprimer les informations personnelles qui peuvent permettre
I’identification des participants. L utilisation conjointe de ces deux techniques garantissent le

principe d’anonymat.

11.7.1.2 Etude 3 : I’éthique en pratique

Selon la loi et les recommandations de la CNIL, aucune autorisation n’est nécessaire pour
recueillir des informations publiques diffusées sur le web. Seul une déclaration a la CNIL est
exigée. Toutefois, avec 1’aide de leurs conseillers, une procédure de recueil des données a été
mise en place permettant de respecter la législation et de protéger les internautes. Cette

procédure consiste a entrer en contact avec le webmaster du forum pour obtenir son accord et
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pour que ce dernier diffuse un message d’information sur la recherche. Un fil de discussion
dédié a la recherche a eté ouvert et alimenté par la chercheuse principale. La lettre d’information
a destination des internautes y a éeté diffusée (cf. annexe 111, p.333). La procédure pour ne pas
participer a la recherche y est indiquée. Aucun internaute n’a demandé¢ a ce que ses messages
ne soient pas analysés. Toutefois, et afin de protéger les personnes, tous les noms (avatars) sont
remplacés par des codes chiffrés. Les extraits des échanges retenus pour citation dans les
publications et communications sont modifiés, sans trop altérer le discours, pour qu’ils ne
puissent pas étre utilisés pour retrouver les forums et les participants a 1’aide des moteurs de
recherche (correction de I’orthographe, des mots, recours a un vocabulaire synonyme) (Mann
& Stewart, 2000). Toutes les données recueillies sont stockées dans un fichier déclaré aupres
de la CNIL conformément a la lIégislation francaise (Déclaration n°1752627 v 0) et sécurisé par

un mot de passe (cf. annexe VII, p.347).

11.7.2 Etude 4 : les entretiens avec les utilisateurs du forum comme objets
d’étude

11.7.2.1 Etude 4 : aspect théorique

1) La lettre d’information.

Selon I’article L1121 et L1122 du Code de Santé Public (CSP) et la méthodologie de recueil
MR-003 de la Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL), cette recherche
nécessite une information délivrée a la personne qui y participe mais pas le recueil du
consentement expres de la personne. Une lettre d’information leur est proposée (cf. annexe VI,
p 344). Des précautions éthiques pour les entretiens sont mises en place.

Comme dans 1’étude 3, toutes les données recueillies sont stockées dans un fichier sécurisé par

un mot de passe et déclaré a la CNIL (Déclaration n°2181467 v 0, cf annexe VIII, p 348).

La chercheuse principale a la responsabilité d’expliquer clairement, a travers cette lettre
d’information, le protocole de recherche aux participants. Ceux-ci sont informés en des termes
compréhensibles des objectifs de la recherche, de la méthodologie en fonction de I’objectif et
du moment de recueil, du mode de recueil de I’information et de 1’enregistrement audio qui ne
se fait qu’avec leur accord (I’utilisation ultérieure des enregistrements leur sera expliquée), des

modalités de prise en charge spécifiques, du droit de refuser de participer a la recherche et de
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se retirer a tout moment, du droit d’avoir communication des informations détenues et du droit
d’étre informés des résultats comme indiqué dans I’article L1122-1 du CSP.

Cette lettre d’information est diffusée sur le forum de deux maniéres : 1) elle est disponible sur
un fil de discussion dédié a la recherche et 2) elle est diffusée dans la newsletter de 1’association,
laquelle est envoyée a I’ensemble des internautes et diffusée également sur le site.

Ces informations sont toutes rappelées clairement par 1’investigateur principal avant le début

de ’entretien.

2) Principe d’anonymat

L’utilisation des données recueillies (retranscription d’entretiens, notes d’entretien, documents
divers, etc.) est sous le controle exclusif de I’investigateur principal.

Toutes les données traitées sont rendues anonymes et ce pour tous les entretiens. Aucun
document traité, quel que soit le format de support, ne porte d’identité. Ainsi, depuis le
processus en amont de la recherche, il n’est pas possible de retourner aux sources de
I’information.

Dans le cadre des entretiens individualisés et aprés accord des participants, les séances sont
enregistrées avec un appareil audio. C’est ici un outil en soi de la recherche qui fait partie

intégrante de la technique de recueil des informations.

3) Principe de sécurisation des données

Le lieu de stockage (unique) des données est clairement identifié : un disque crypté sur
I’ordinateur fourni par le Laboratoire de Pratiques et d’Educations de Santé (LEPS EA3412),
dédié uniguement a cette recherche, connecté a un réseau sécurisé et a acces restreint.
L’ordinateur est protégé par un code d’acces tenu secret par la chercheuse principale et seule
cette derniere y a acces.

Les informations recueillies lors de la recherche sont réservées a 'usage exclusif de la
chercheuse et de ses collaborateurs. Il s’agit du responsable scientifique de la recherche et d’une
personne qualifiée pour I’analyse des résultats. La sécurisation des données est identique pour
toutes les étapes de la recherche. La chercheuse principale gére et est responsable du stockage
des données et de leur sécurisation. Elle veille au respect de la procédure de stockage. Toutes
les étapes de securisation des données sont appliquees lors du traitement des données, de la

réalisation des synthéses de résultats et de I’analyse.
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4) Spécificité de la recherche et gestion des situations émotionnelles

Cette recherche présente toutes les caractéristiques d une étude non interventionnelle. Tous les
actes sont pratiqués et les produits utilisés de maniere habituelle, sans aucune procédure
supplémentaire ou inhabituelle de diagnostic ou de surveillance (articles L.1121-1 alinéa 1 et
R1121-2 du CSP). Cependant, elle peut modifier des comportements ou générer des situations
chargées émotionnellement. Dans notre cadre d’étude il n’y a pas de modification de pratique,

mais un aspect « sensibilité et émotion » doit étre pris en compte.

11.7.2.2 Etude 4 : I’éthique en pratique

Nous avons obtenu [’accord préalable du conseil d'administration (CA) du forum
« femmesdiabetiques.com » et d’un Comité de Protection des Personnes (CPP).

Les responsables du forum sont impliqués a chacune des phases de cette recherche et la
présidente de 1’association a été rencontrée a plusieurs reprises pour construire ce partenariat.
Le protocole de recherche, le guide d’entretien et la lettre de diffusion ont été relus et validés
par son CA. Le forum est associé dans la diffusion des résultats (articles et communications
orales). En outre, les conclusions provisoires ont été soumises aux membres du CA et leurs
retours ont été intégrés.

Cette étude a fait I’objet d’un avis favorable du CPP (n°1844, cf. annexe 1X, p 349) qui a validé

le protocole de recherche, la lettre de diffusion et le guide d’entretien.

Pour le recrutement des participants, la lettre de diffusion est postée sur le fil de discussion
dédié a la recherche et dans la newsletter du forum. Les personnes souhaitant participer a la
recherche ont pris contact avec la chercheuse principale soit sur le fil de discussion du forum
soit par sa messagerie privée sécurisée. La suite des échanges entre le participant et la

chercheuse ont lieu uniquement par la messagerie privée.

L’entretien est enregistré avec 1’accord explicite du participant. Des notes sont ¢galement prises
par la chercheuse durant toute la durée de I’échange. Les enregistrements audio sont retranscrits
puis détruits. Tous les documents sont codés par un numeéro. De cette facon, il est possible
d’associer les documents (enregistrement audio, transcription écrite et notes manuscrites) entre
eux en cas de besoin. Toutes les données personnelles permettant d’identifier les participants
ont été supprimées. Il n’y a pas de stockage de tableaux de codage et de correspondance. Ainsi,

I’anonymisation est véritable, sans retour possible a la source.
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En plus des précautions légales, des précautions éthiques sont prises. Dans certains cas,
I’entretien se focalise sur les besoins du participant de s’exprimer, d’exprimer les émotions ou
de creuser certains aspects mis en evidence. Afin de gérer cet aspect, les entretiens sont tous
réalisés par la chercheuse principale, qui est aussi un intervenant clinique (psychologue et ETP).
De plus, a la fin de ’entretien, un temps de débriefing est systématiquement réalis¢ avec le
participant. Par ailleurs, il leur est clairement rappelé que les responsables du forum et la
chercheuse principale sont a disposition dans le cas ou I’entretien ferait émerger des questions

ou souléverait des problemes.

Un résumé de la recherche est réalisé pour étre diffusé sur le forum, car un reproche fréquent
fait a I’encontre des chercheurs travaillant sur ce terrain est le mangue de retour. Cela donne le
sentiment aux participants d’étre un objet de recherche et non un sujet a part enticre. Ce
document synthétique reprenant les objectifs, les résultats importants et des éléments de
discussion et de conclusion est présenté au conseil d’administration pour validation et diffusé
par ce dernier sur le forum. La chercheuse principale reste joignable par messagerie privée si

un participant souhaite une version compléte du travail de recherche.
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PARTIE III :

RESULTATS
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ITI.1 Présentation des résultats

Pour rappel, chaque question de recherche est traitée soit par une des études (3a, 3b ou 4) ou
bien par les trois (cf. tableau 6 dans la partie méthodologie, chapitre I1.6, p 119). Afin de faciliter
la lecture, les résultats sont présentés par étude. Au début de chacune de celles-ci, les questions
générales de recherche (QGR) et les questions spécifiques (QS) auxquelles elles répondent sont
rappelées dans un encadré. Ensuite, et par questions spéecifiques, chacune des variables étudiées
est présentée succinctement et peut étre cl6turée par un commentaire reprenant uniquement les

résultats saillants.

I11.2 Etude 3, premiére étape : le Traitement Automatique des Langues

111.2.1  Question de recherche traitée dans I’étude 3a

QGRI1. Quelles sont les circonstances et les caractéristiques d'utilisation d’un forum de
santé dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?
QS1.1. Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs du FSL ?

111.2.2  Population et variables analysées

Les résultats suivants portent sur I’ensemble des utilisateurs de la partie publique du forum de

santé « femmesdiabetiques.com » (N=1400 utilisateurs).

Les variables étudiées sont le type de maladie, le sexe, la classe d’age, et le lien entre le

rédacteur du message et la personne malade.

111.2.3  Question spécifique 1.1. Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs

du forum de santé ?

Les prédictions obtenues par I’application d’algorithmes de classification sur la population des
« femmesdiabetiques.com » (N=1400 utilisateurs) indiquent que les utilisateurs sont

majoritairement diabétiques de type 1.
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Neuf internautes sur dix sont des femmes. Plus de neuf internautes sur dix ont entre 26 et 60

ans (cf. tableau 9). La personne qui rédige les messages est dans neuf cas sur dix la personne

malade (cf. tableau 10), et elle peut parler d’elle-méme en tant que personne diabétique, mais

aussi d’une personne de son entourage (famille, amis, collégues).

Tableau 9. Prédiction des classes d’age des internautes des « femmesdiabetiques.com »

(N=1400)
Age Nb | Pourcentage
Jeune adulte (19-25 ans) | 24 1,7
Adulte (26-60 ans) 1371 | 97,9
Senior (61-80 ans) 5 0,4
Total 1400 | 100,0

Tableau 10. Prédiction sur les rédacteurs des messages des « femmesdiabetiques.com »

(N=1400)
Rédacteur du message | Nb | Pourcentage
Personne malade 1349 | 96,4
Conjoint 20 2,2
Famille 31 1,4
Total 1400 | 100,0
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IT11.3 Etude 3. seconde étape : ’analyse de contenu informatisée

111.3.1  Questions de recherche traitées dans I’étude 3b

QGRI1. Quelles sont les circonstances et les caractéristiques d'utilisation d’un forum de
santé dédié au diabete et indépendant des lieux de soins ?
QS1.1.  Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs du FSL ?
QS1.2.  Quelles sont les raisons d’utilisation du FSL ?
QS1.4 A quel moment est utilisé le FSL ?

QGR2. Comment caractériser ’apprentissage des internautes sur un forum de santé
dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?
QS2.1.  Quels sont les objets et themes abordés sur le FSL ?
QS2.2.  Quelles composantes d’éducation (apprentissage volontaire) sont présentes

sur les FSL ?

QS2.3.  Quels sont les modes d’apprentissage utilisés par les internautes ?

111.3.2  Echantillons et variables analysés

En tout, 2434 annotations sur les objets de recherche ont été identifiées. Elles sont réparties
dans 1319 messages, lesquels sont postés par 40 internautes et répartis dans 418 discussions.
L’analyse porte donc sur un double échantillon issu de la partie publique du forum
« femmesdiabetiques.com » : nl= 418 discussions et n2=40 internautes. Le nombre
d’annotations par variables analysées varie et il est indiqué dans les analyses par n= x
annotations. Les messages analysés ont ét€ postés entre la date d’inscription des internautes

sélectionnés et I’extraction des messages.

Pour rappel, le terme discussion est défini comme I’ensemble des messages postés par un méme
internaute dans un fil de discussion. Une annotation est définie comme la sélection d’une partie

de message identifiant un ou plusieurs objets de recherche ou themes analyses.

Les variables analysées sont : la participation a I’ETP, la personne malade, les raisons
d’utilisation du FSL, les moments d’utilisation du FSL, les formes d’apprentissage, les objets

et themes abordés dans les messages et les modes d’apprentissage.
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111.3.3  Répartitions des annotations.

La répartition des annotations selon les objets de recherche est reprise dans le tableau 11. Six
annotations sur dix portent sur les formes d’apprentissage et un quart (25,5%) sur les contenus
d’apprentissage (psychosociaux et autosoins). Les modes d’apprentissage représentent 5% des
annotations contre 3,9 % pour les moments d’utilisation. Les thémes analysés les moins
présents sont les raisons d’utilisation du forum (1,9%), le sujet malade (1,5%) et la participation
al’ETP (0.4%).

Tableau 11. Répartition des annotations par themes analysés (n=2434 annotations)

Thémes analysés Fréquence %
Formes d’apprentissage 1503 61,8
Contenu psychosocial 385 15,8
Contenu d’autosoins 237 9,7
Modes d’apprentissage 121 5,0
Moments d’utilisation 96 3,9
Raisons d’utilisation 47 1,9
Sujet malade 36 1,5
Participation ETP 9 0,4
Total annotations 2434 100,0

Sur les 418 discussions, 65 (15,6%) contiennent des annotations, ce qui représente 314
messages sur 1319 (23,8%) contenant des indices des objets de recherche. Les 76,2% de
messages restants sont considérés comme contenant des indices de la fonction phatique
(maintien du lien social). Sur les 40 internautes, 27 (67,5%) ont au moins une discussion

composée de plus de deux messages contenant des annotations.
En moyenne, un internaute a écrit 11 messages contenant une annotation (moyenne=10,7).

Le nombre minimum de messages postés est de 0 et le nombre maximum de messages postés

par un internaute est de 314.
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111.3.4  Analyse des messages et des discussions publiés

111.3.4.1 Nombre de messages publiés

» Par discussion (n1=418)

Pour rappel, nous entendons par discussion 1I’ensemble des messages postés par un méme
internaute dans un fil de discussion. L’échantillon nl est composé de 418 discussions.

Le nombre de messages publiés par discussion est de minimum 0 a maximum 180.

Dans six discussions sur dix, I’internaute a posté un seul message et dans quatre discussions sur

dix, il en a posté entre deux et dix.

» Par internaute (n2=40)

Pour rappel, ’internaute est un utilisateur du FSL des “femmesdiabetiques.com”. L’échantillon
n2 est composé de 40 internautes.
La moyenne par internaute est de 33 messages.

Le nombre de messages postés par internaute peut varier de minimum 1 a maximum 618.

111.3.4.2 Catéqgories du nombre de messages

» Par internaute (n2=40)

L’analyse réalisée sur les données est une transformation en 3 catégories (répartition pour
obtenir des classes homogénes)

« 1. Moins de 3 messages » (minimum nécessaire pour identifier un acte d’éducation) ;

« 2. Entre 4 et 20 messages » ;

« 3. Entre 21 et 618 messages».

Cette transformation des données en catégories apporte les résultats suivants : cing internautes
sur dix (50%) ont posté moins de 3 messages, trois internautes sur dix (35%) ont posté entre 4

et 20 messages et plus d’un internaute sur dix (15%) a posté entre 21 et 618 messages.

Commentaire sur la repartition des messages postés :
Nous constatons que 85% des 40 internautes ont publié entre 1 et 20 messages et 15% ont publié
entre 21 et 618 messages. La majorité des internautes poste peu de messages et une minorité

d’entre eux est la plus active.
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111.3.4.3 Nombre de discussions

» Par internaute (n2=40)

Le nombre total de discussions est de 418. La médiane est de 1 discussion et 1’écart type est de
27,7. Le nombre de discussions par internaute varie de 1 a 120. En moyenne, un internaute a
posté des messages dans 10 fils de discussions (moyenne=10,4).

La moiti¢ de I’échantillon a posté des messages dans un fil de discussion. Quatre personnes sur

dix ont écrit dans 2 a 9 discussions et une personne sur dix a contribué a plus de 10 discussions.

111.3.5  Question spécifique 1.1. Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs

du forum de santé ?

Les indicateurs pour répondre a cette question sont la participation a I’éducation thérapeutique

du patient (ETP) et la personne malade.

111.3.5.1 Participation éducation thérapeutique du patient

Des indications de participation a de I’ETP (ou équivalent) ont été trouvées chez presque deux

internautes sur dix (n2=40).

111.3.5.2 Personne malade

» Par discussion (n1=418)

La personne malade est dans 65,8% des discussions I’internaute lui-méme.
Dans 27,3% des discussions, les messages concernent deux personnes malades : 1’internaute
lui-méme ainsi qu’un proche de ce dernier. Dans 6,5% des discussions, la personne malade

n’est pas identifiée.

» Par internaute (n2=40)

Six internautes sur dix (57,5%) sont la personne ayant un diabete. Chez quatre personnes sur
dix, la personne malade n’a pas été identifiée.
Il est a noter qu’une personne sur cent parle d’un proche malade et qu'une personne sur cent

parle de soi en tant que malade mais parle €également d’un proche malade.
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111.3.6  Question spécifique 1.2. Quelles sont les raisons d’utilisation du forum de

santé ?

111.3.6.1 Annotations des raisons d’utilisation du FSL

Au total, 47 annotations ont été identifiées sur les raisons d’utilisation du FSL (cf. figure 5).
Deux tiers concernent la présence des pairs (66%) et 14,9% ciblent I’absence de soignant.

Les raisons « Possibilité d’anonymat » (6,4%) et « Crédibilité du forum » (8,5%) représentent
chacune moins de 10% des annotations. Les raisons « Sentiment de liberté » et « Liberté
géographique » représentent chacune 2 % des annotations.

Deux raisons d’utilisation n’ont pas été mentionnées spontanément : la liberté temporelle (le
fait de pouvoir accéder et échanger sur le forum a toute heure de la journée) et la possibilité
d’échanges multimédia permettant I’échange de tout type de documentation sur le forum (vidéo,

article, support audio, ...).

Figure 5. Répartition des raisons d’utilisation (n= 47 annotations)

R6 Présence des pairs | 66,0%

R1 Absence des soignants | 14,9%
R8 Crédibilité du forum ___] 8,5%
R2 Possibilité d'anonymat __] 6,4%
R7 Sentiment de liberté 7] 2,1%
R4 Liberté géographique ] 2,1%
R5 Possibilité d'échanges multimédia ~ 0,0%
R3 Liberté temporelle  0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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111.3.6.2 Présence des raisons d’utilisation du FSL

Une transformation des données est réalisée (recodage de variables) :
Pour chacune des raisons d’utilisation, le nombre d’occurrences a été recodé en variable
bimodale « Absent=0 » (si aucune annotation n’est présente) ou « Présent=1 » (lorsqu’il y a au

moins une annotation).

» Par internaute (n2=40)

Des annotations de raisons d’utilisation sont présentes chez la moitié des internautes (52,5%).
Quatre personnes sur 10 utilisent le forum pour échanger avec des pairs, une personne sur 10
parce qu’il n’y avait pas de soignant et 1 personne sur 10 considére le forum comme un lieu
d’échange de confiance (les informations sont slires). La possibilité d’anonymat est évoquée

par 1 personne sur 20 (cf. figure 6).

Figure 6. Identification des raisons d’utilisation (n2=40 internautes)

R6 Présence des pairs 40,0%

R1 Absence des soignants |12,5%

R8 Crédibilité du forum 10,0%

R2 Possibilité d'anonymat 5,0

|

R7 Sentiment de liberté 2,5

R4 Liberté géographique 2,5

R5 Possibilité d'échanges multimédia
R3 Liberté temporelle

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Identifié¢ = Non-identifié
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111.3.6.3 Variété de raisons d’utilisation du FSL

Une transformation des données est réalisée (calcul d’une nouvelle variable) :
La somme des sortes de raisons présentes a été effectuee (par discussion et puis par internaute)

pour obtenir le nombre total de sortes de raisons d’utilisation, lequel peut varier entre O et 8.

» Par discussion (n1=418)

Aucune raison d’utilisation n’a été identifiée dans neuf discussions sur dix (91,6%). Dans une

discussion sur dix on retrouve 1 a 2 raisons d’utilisation (1=7,9% et 2 = 0,5%).

» Par internaute (n2=40)

Aucune raison d’utilisation n’est présente chez la moiti¢ des internautes (47,5%). Une raison a
été identifiée chez 35% des internautes, deux raisons chez 15% et trois raisons chez 1 personne
sur 40 (2,5%).

Commentaire sur la présence et la variété des raisons d’utilisation du FSL :

Les raisons les plus identifiées sont la présence des pairs et I’absence des soignants. Cela rejoint
I’idée que les internautes cherchent un lieu permettant d’échanger entre eux, entre personnes
ayant un probleme similaire mais sans la présence de soignants. La recherche de la crédibilité
du forum est présente chez un internaute sur dix. Cela montre que les internautes manifestent
un intérét quant a la qualité ou la réputation du forum.

Concernant les caractéristiques propres du forum, I’anonymat, le sentiment de liberté
d’expression et de liberté géographique ont été identifiés mais en faible proportion. La liberté

temporelle et les possibilités multimédias n’ont pas été identifiées.
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111.3.7  Question spécifique 1.4. A quel moment est utilisé le forum de santé ?

1.3.7.1 Annotations des moments d’utilisation

Sur I’ensemble des messages analysés, 96 annotations ont été réalisées sur la présence de types
d’événements (de vie, de soins ou de la vie quotidienne) abordés dans les échanges sur le forum.
La moitié des annotations (54%) concerne un événement de soins ou de santé (rendez-vous
médical, changement de traitement, évolution de la maladie) ; 35% des annotations concernent
un évenement de vie (grossesse, mariage, déménagement, etc., en lien avec la santé ou la
maladie). Une annotation sur 10 (11%) est en lien avec le quotidien (alimentation ou activité

physique quotidienne.).

11.3.7.2 Présence des moments d’utilisation

Une transformation des données est réalisée (recodage de variables) :
Pour chaque type d'événement, le nombre d’annotations a été recodé en « Absence d’événement

= 0» et « Présence d’événement =1 ».

» Par discussion (n1=418)

Des annotations d’événements sont présentes dans plus d’une discussion sur dix (13,9%).
Il s’agit d’événements de soins ou de santé (7,4%) puis des évenements de vie (6,9%). Les

évenements de vie quotidienne sont les moins présents (2,2%).

» Par internaute (n2=40)

Tous événements confondus, des messages contenant des annotations relatives au moment
d’utilisation sont identifiés chez plus de la moitié des internautes (55%).

Chez 4 personnes sur 10 (42,5%), on trouve des traces d'événements de vie, chez plus de 3
personnes sur 10 (35%), ce sont des éveénements de soins ou de santé. Enfin, chez plus d’une

personne sur 10 (15%) les messages contiennent des informations sur la vie quotidienne.
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11.3.7.3 Variété des moments d’utilisation

Une transformation des données est réalisée (calcul d’une nouvelle variable) :
la somme des sortes d'événements a été effectuée (par discussion et ensuite par internaute) pour
obtenir le nombre de sortes d'évenements identifiés. Le nombre de variétés est compris entre 0

et 3 évenements.

» Par internaute (n2=40)

Chez la moitié des internautes, il n’y a pas d’annotations d’événement. Chez plus de trois
personnes sur dix, une sorte d'événement est identifiée. Chez plus d’une personne sur dix, c’est
deux sortes d’éveénements et enfin, chez une personne sur dix, les trois sortes d’événements sont

identifiées.

111.3.8  Question spécifique 2.1. Quels sont les objets et thémes abordés sur le

forum de santé ?

Les objets et thémes recherchés sont les contenus d’autosoins (CAS) et psychosociaux (CPS).
Pour rappel, I’objectif est d’identifier les compétences abordées sur les FSL. Cependant, étant
donné que la définition d’une compétence est la mise en action de ressources (Wittorski, 1998;
Jonnaert, 2009; De Ketele & Roegiers, 2015), elle n’est pas identifiable directement dans des
écrits (qui sont de I’ordre du déclaratif). C’est pour cette raison que les compétences d’autosoins
et psychosociales ont été opérationnalisées (rendues observables et mesurables) a partir du
travail de plusieurs auteurs (OMS, 1998 et HAS, 2007; Le Rhun et al., 2010 ; d’Ivernois &
Gagnayre, 2011). La liste détaillée des CAS se trouve dans le tableau 12 et celle des CPS est

dans le tableau 13.
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Tableau 12. Liste des contenus d’autosoins opérationnalisés

La liste des CAS ci-dessous est opérationnalisée a partir de la proposition de compétences
de la HAS (2007) et de d’Ivernois et Gagnayre (2011).
Comprendre
1.a. Comprendre son corps, sa maladie, s’expliquer la physiopathologie, les
répercussions socio-familiales de la maladie.
1.b. S’expliquer les principes du traitement.
Identifier
2.a. Repérer des signes d’alerte, des symptomes précoces, analyser une situation
a risque, des résultats d’examen.
2.b.  Pratiquer les auto-contrdles : mesurer sa glycémie, sa pression artérielle, son
débit respiratoire de pointe, etc.
Réagir
3.a. Connaitre, appliquer la conduite a tenir face a une crise (hypoglycémie,
hyperglycémie).
3.b. Décider dans I’'urgence.
Equilibrer
4.a.  Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline.
4.b. Realiser un équilibre diététique sur la journée, la semaine (repas équilibreés,
horaire régulier et prise de collations)
4.c. Prévenir les accidents, les crises.
4.d. Ameénager un environnement et un mode de vie favorables a sa santé
(activité physique, gestion du stress,etc.)
Pratiquer
5.a.  Pratiquer les techniques (injection d’insuline, auto-contrdle glycémique)
5.b.  Pratiquer les gestes (autoexamen des oedémes, prise de pouls, etc.).
5.C.  Pratiquer des gestes d’urgence.
Réajuster
6.a. Adapter sa thérapeutique a un autre contexte de vie (voyage, sport,
grossesse, maladie secondaire).
6. b.  Réajuster un traitement ou une diététique.
6.c. Intégrer les nouvelles technologies médicales dans la gestion de sa maladie
et de son traitement.
Réajuster AP
Adapter son activité physique au diabete (pratique réguliére, collation
supplémentaire)
Prendre soin
Prendre soin des pieds
Surveiller
Surveillance des pieds
Prévenir

Prévention des complications (arréter de fumer, surveiller son poids,...)
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Tableau 13. Liste des contenus psychosociaux opérationnalisés

La liste des CPS ci-dessous est opérationnalisée a partir du rapport de I’OMS sur I’ETP
(1998); de I’article de Le Rhun et al., (2010)et de la proposition de compétences de d’Ivernois
et Gagnayre (2011).

Eduquer I’entourage
1. a. Explication et/ou représentation de la maladie, du traitement et des soins
1. b. Explication des contraintes/obstacles de la maladie et du traitement
1. c. Formation de son entourage aux urgences

Solliciter I’entourage
2. a. Expression de ses attentes, émotions, souhaits et désirs
2. b. Expression de ses connaissances et savoirs
2. ¢. Association de I'entourage dans le traitement
2. d. Association de I'entourage dans la vie (avec la maladie)

Utiliser le systeme de soins
3. a. Conditions de consultations et/ou de recours aux soignants
3. b. Utiliser, influer sur le systéme de soins, le recours aux soignants, le systeme
de santé en genéral
3. c. Valorisation de ses droits

Analyser les informations
4. a. Recherche d'informations sur la maladie et sur le traitement
4. b. Critique et vérification de I'information sur la maladie
4. c. Critique et vérification de I'information sur le traitement

Faire valoir ses choix de santé
5. a. Justification et/ou explication de ses actions sur la maladie ou le traitement
(respect ou non du traitement)
5. b. Expression de ses limites sur la maladie ou le traitement

S’exprimer et ajuster
6. a. Expression des émotions et des sentiments sur la maladie ou le traitement
6. b. Expression de sa fatigue et de sa lassitude concernant la maladie ou le
traitement
6. c. Ajustement et adaptation face au probleme lié a la maladie ou au traitement
6. d. Face aux autres, réaction liée a la maladie ou au traitement
6. e. Expression des incertitudes liées a la maladie ou au traitement
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Tableau 13. Liste des contenus psychosociaux opérationnalisés (suite)

Donner du sens
7. Expression de I’histoire de la maladie et I’impact (et non les contraintes) de celle-
ci dans la vie

Se projeter
8. Expression d’un projet a réaliser (de soins ou de vie avec le soin) et des moyens et
ressources pour y arriver

Exprimer le stress ou I’anxiété
9. a. Expression d’une perception de menace liée a la maladie ou au traitement
9. b. Expression de stress et d’anxiété liés a la maladie ou au traitement

Percevoir les réactions des soignants
10. Expression de la perception des réactions des soignants (soutien ou pression ;
écoute et compréhension)

Exprimer la qualité de vie
11. Expression de la qualité de vie percue concernant la santé et la maladie

Exprimer les avantages du traitement
12. Expression de la perception de 1’efficacité et avantage, bénéfice, importance du
traitement

Pouvoir agir (santé et contexte)
13. a. Expression du sentiment de pouvoir agir sur la santé (fatalisme ou non)
13. b. Expression du sentiment de pouvoir agir sur son contexte
13. c. Expression d’un engagement collectif (pouvoir agir avec le contexte)

Percevoir les réactions de I'entourage
14. Expression de la perception des réactions de I’entourage (soutien et/ou pression)

Percevoir I'efficacité personnelle
15. Expression de la perception de I’efficacité personnelle (confiance en ses
capacités)

Exprimer I'autonomie et la participation aux soins
16. Expression du désir d’autonomie, de participation et d’indépendance a ses soins
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111.3.8.1

Annotations des CPS et CAS

L’analyse des 1319 messages a permis d’identifier 622 annotations de CPS et de CAS. Ils sont

répartis a travers 23 contenus dont 15 psychosociaux et 8 d’autosoins (cf. figure 7).

Figure 7. Répartition des annotations parmi les contenus psychosociaux et d’autosoins

(n=622 annotations)

AS04 Equilibrer s 10,3%
AS02 Identifier I 10,0%

PS06 S’exprimer et ajuster 9,5%

PS03 Utiliser le systéme de soins 9,5%

AS06 Réajuster trait et diet I 8,8%

PS01 Eduquer I’entourage 8,4%
PS02 Solliciter I’entourage 5,6%
PS10 Percevoir les réactions des soignants 5,5%
PS09 Exprimer le stress ou anxiété 5,3%

AS01 Comprendre M 4,0%

AS03 Réagir

PS12 Exprimer les avantages du traitement
PS14 Percevoir les réactions de I'entourage
PS13 Pouvoir agir (santé et contexte)

PS08 Se projeter

PSO05 Faire valoir ses choix de santé

PS07 Donner du sens

PS15 Percevoir I'efficacité personnelle
PS04 Analyser les informations

AS07 Réajuster AP

PS11 Exprimer qualité de vie

AS10 Prévenir les complications

ASO05 Pratiquer

ASO09 Surveiller les pieds

ASO08 Prendre soin des pieds

3,4%
3,4%
2,9%
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2,6%
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» Par discussion (n1=418)

Le minimum d’annotation par discussion est 0 et le maximum est 53.

Moyenne = 1,5 ; Médiane =0 ; Mode =0 ; Ecart type = 4,5.

» Par internaute (n2=40)

Le minimum d’annotation par internaute est 0 et le maximum est 270.

En moyenne, il y a 16 occurrences (15,6) par internaute. L’écart type est de 43 (43,2).

Environ une annotation sur dix concerne 3 CAS et 3 CPS : CAS04 « Equilibrer » (10,3%) ;
CASO02 « Identifier » (10%) ; CPS 06 « S’exprimer et ajuster sur le traitement, la maladie et la
santé » (9,5%) ; CPS 03 « Utiliser le systeme de soins » (9,5%) ; CAS 06 « Réajuster traitement
et diététique » (8,8%) ; CPS 01 « Eduquer I’entourage » (8,4%).

Les moins cités (<1%) ou non-identifiés sont 4 CAS et 2 CPS : CPS 16 « Exprimer l'autonomie
et la participation aux soins » ; CPS 11 « Exprimer la qualité de vie » ; CAS10 « Prévenir les
complications » ; CAS 5 « Pratiquer » ; CAS 08 « Prendre soin des pieds » ; CAS 09 « Surveiller

les pieds ».

Commentaire sur la répartition des annotations des CPS et des CAS :
Les contenus les plus présents sont en lien avec la gestion de la maladie et du traitement, tant
au niveau pratique qu’au niveau du vécu personnel et du vécu avec les autres (entourage et

systéme de soins).
Les contenus liés a la prévention des complications, incluant la surveillance et le soin des pieds
ne sont pas abordés. L’expression de 1’autonomie et de la participation aux soins n’est pas

identifiée non plus.

Ainsi, les themes abordés semblent se situer dans I’'immédiateté plut6t que dans le long terme.
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111.3.8.2 Présence de CPS et CAS

Une transformation des données est réalisée (recodage et calcul d’une nouvelle variable)
1) Recodage des variables « annotation CPS » et « annotation CAS »
Le nombre d’annotations CPS a été recodé en « Absence de CPS =0 » et « Présence
de CPS =1 ».
Le nombre d’annotations de CAS a été recodé en « Absence de CAS = 0 » et
« Présence de CAS =2 ».
2) La combinaison de ces deux variables permet la construction d’une variable qualitative
multimodale avec 4 modalités de réponse : « 0. Ni CPS ni CAS», « 1. CPS seul », « 2. CAS
seul » et « 3. CPS et CAS».

» Par discussion (n1=418)

Dans 14,6% des discussions, des contenus mixtes sont présents (CPS et CAS ensemble) . On
retrouve la présence uniquement de CPS dans 15,8% des discussions et uniquement de CAS
dans 5,3% des discussions. Dans plus de six discussions sur dix (64,4%), il n’y a aucune

présence de CPS ou de CAS.

» Par internaute (n2=40)

Le mode est « 3. CPS et CAS» : nous retrouvons la présence de contenus mixtes (CPS et CAS
ensemble) chez plus de cing internautes sur dix (55%). Chez deux personnes sur dix (22,5%) il
y a uniquement des CPS et chez une personne sur dix (10%) uniquement des CAS. Chez une

personne sur dix (12,5%) aucune présence de CPS ou de CAS).

Commentaire sur la présence des CPS et CAS :

Plus d’une discussion sur dix contient des CPS et/ou des CAS. Il y a autant de CPS que de
mixtes (CPS et CAS). Les CAS seuls sont trois fois moins présents que les CPS seuls.

Neuf internautes sur dix échangent sur des CPS et/ou des CAS. La moitié parle de contenu
mixte (CPS et CAS), deux personnes sur dix discutent de CPS seul et une personne sur 10 parle
de CAS seul.

Les aspects lies au véecu et aux ressentis (CPS) sont plus souvent abordés par les internautes
dans leurs discussions que 1’aspect technique de la gestion de la maladie et du traitement

(CAS).
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111.3.8.3 Variété de CPS et CAS

Une transformation des données est réalisée en deux étapes (recodage et calcul d’'une nouvelle
variable) :

1) pour chaque CAS le nombre d’annotations a été recodé en « Absence de CAS=0» et
« Présence de CAS =1 ». Le méme traitement est réalisé pour les CPS. 2) Ensuite, la somme
des CAS et CPS a été effectuée (par discussion et ensuite par internaute) pour obtenir le nombre
de CAS et de CPS identifiés. Le nombre de modalités theéoriques pour la variété de CAS et de
CPS est 26.

» Par discussion (n1=418)

Le nombre de variétés de CPS et CAS présent par discussion est de minimum 0 et maximum
16.

Dans 15 % des discussions, on retrouve une variété de CAS ou de CPS. Deux variétés sont
présentes dans 7,7% des discussions et trois variétés dans 5%. Dans les 6,3% restants, entre 4
et 16 variétés de CPS et de CAS sont identifiées.

» Par internaute (n2=40)

Plus d’une personne sur dix (12,5%) n’a pas de contenu identifié, plus de sept personnes sur
dix ont entre 1 et 10 variétés de contenus, plus d’une personne sur dix a entre 11 et 22 variétés

de contenus.
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111.3.8.4 Annotations des CPS

Parmi les 1319 messages, 385 indices de contenus psychosociaux ont été identifiés. Ils sont

répartis dans 15 sortes de contenus psychosociaux sur 16 (cf. figure 8).

Figure 8. Fréquence des annotations de CPS par ordre décroissant (n=385 annotations)

PS03 Utiliser le systéme de soins 15,3%
PS06 S’exprimer et ajuster 15,3%
PS01 Eduquer I’entourage 13,5%
PS02 Solliciter I’entourage 9,1%
PS10 Percevoir les réactions des soignants 8,8%
PS09 Exprimer le stress ou anxiété 8,6%
PS12 Exprimer les avantages du traitement 5,5%
PS14 Percevoir les réactions de I'entourage 4.7%
PS13 Pouvoir agir (santé et contexte) 4,2%

PS08 Se projeter 4,2%

PS05 Faire valoir ses choix de santé 3,6%

PS07 Donner du sens 2,9%

PS04 Analyser les informations = 1,8%

PS15 Percevoir l'efficacité personnelle = 1,8%
PS11 Exprimer qualité de vie 1 0,8%
PS16 Exprimer l'autonomie et la participation... 0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

Les CPS 03 « Utiliser le systeme de soins » et CPS 06 « S’exprimer et ajuster sur le traitement,
la maladie et la santé » sont les CPS qui comptabilisent le plus d’indices d’annotation avec

15,3% chacun. Vient ensuite le CPS01 « Eduquer I’entourage » (13,5%).

Le CPS 16 « Exprimer son désir d’autonomie et la participation aux soins » n’a pas été identifié.
Les CPS suivants sont les moins identifiés : CPS 04 « Analyser les informations », CPS 15

« Percevoir ’efficacité personnelle » (1,8% chacun) et CPS 11 « Exprimer la qualité de vie »

(0.8%).
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Les résultats de I’analyse de la répartition des annotations par catégories et par sous-catégories

de CPS sont dans le tableau 14. Les sous-catégories les plus présentes sont:

1. Eduquer P’entourage : 1. b. Explication des contraintes/obstacles de la maladie et du
traitement

2. Solliciter ’entourage : 2. a. Expression de ses attentes, émotions, souhaits et désirs

3. Utiliser le systeme de soins : 3. a. Conditions de consultations et/ou de recours aux soignants
9. Exprimer le stress ou I’anxiété : 9. b. Expression de stress et d’anxiété liés a la maladie ou
au traitement

10. Percevoir les réactions des soignants : Identification du soutien ou de la pression des
soignants percus par les internautes ; écoute et comprehension des soignants percues.

12. Exprimer les avantages du traitement : Expression de la perception de I’efficacité et

avantage, bénéfice, importance du traitement

Commentaire sur la répartition des annotations des CPS:

Les CPS les plus présents sont identiques a ceux relevés dans ’analyse des annotations de CPS
et CAS (cf. point 111.3.8.1, p 161), mais dans des proportions différentes. Cependant, cette
analyse est plus fine, car elle prend en compte les sous-contenus psychosociaux. Parmi ceux-
ci, les plus présents peuvent se rassembler en trois catégories. 1) Les liens avec 1’entourage :
leur expliquer et partager les contraintes de la maladie et du traitement et leur exprimer ses
besoins et attentes. 2) Le vécu de la maladie et du traitement : il s’agit de partager autour du
stress et de I’anxiété qu’ils peuvent engendrer mais également sur I’importance du traitement,
de ses avantages et bénéfices percus. Enfin, 3) le milieu des soins, particulierement le type de
relation directe avec le soignant (« Est-il soutenant ou non ? » « Est-il a 1’écoute ou non ? »)

ainsi que I’accessibilité des soignants (conditions de consultation ou de recours aux soignants).
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Tableau 14. Répartition des indices d’annotation par CPS (n=385 annotations)

Contenus psychosociaux

1. Eduquer I’entourage

Sous-total PS01

2. Solliciter I’entourage

Sous-total PS02

3. Utiliser le systéme de soins
Sous-total PS03

4. Analyser les informations

Sous-total PS04
5. Faire valoir ses choix de santé
Sous-total PS05

6. S’exprimer et ajuster

Sous-total PS06
7. Donner du sens
Sous-total PS07
8. Se projeter
Sous-total PS08

9. Exprimer le stress ou I’anxiété

Sous-total PS09

10. Percevoir les réactions des soignants
Sous-total PS10

11. Exprimer la qualité de vie

Sous-total PS11

12. Exprimer les avantages du traitement
Sous-total PS12

13. Pouvoir agir (santé et contexte)

Sous-total PS13

14. Percevoir les reactions de I'entourage

Sous-total PS14

15. Percevoir I'efficacité personnelle

Sous-total PS15

16. Exprimer I'autonomie et la participation aux soins
Sous-total PS16

Total général

PS0la
PS01b
PSO1c

PS02a
PS02b
PS02c
PS02d

PS03a
PS03b
PS03c

PS04a
PS04b
PS04c

PS05a
PS05b

PSO6a
PS06b
PS06¢
PS06d
PS06e

PSO7

PS08

PS09a
PS09b

PS10

PS11

PS12

PS13a
PS13b
PS13c

PS14

PS15

PS16

’ Nb occ

10

40

2
52
20

1

8

6
3
30

11

| 59
11
| 11
16
| 16

28
| 33

34
| 34

21

18
| 18

0

| 385

% sous
tot
19,2
76,9
3,8
100
57,1
2,9
22,9
17,1
100
50,8
18,6
30,5
100
28,6
14,3
57,1
100
64,3
35,7
100
23,7
30,5
11,9
11,9
22,0
100
100,0
100
100,0
100
15,2
84,8
8,6
100,0
100
100,0
100
100,0
100
50,0
12,5
37,5
4,2
100,0
100
100,0
100

0,0
100

% tot
généralisé
2,6
104
0,5
13,5
52
0,3
2,1
1,6
91
7.8
29
4,7
15,3
0,5
0,3
1,0
1,8
2,3
1,3
3,6
3,6
4.7
1,8
1,8
3.4
15,3
29
2,9
4,2
4,2
1,3
73
8,6
8.8
8,8
0,8
0,8
55
55
2,1
0,5
1,6
4,2
4,7
4,7
1.8
1,8
0,0
0,0
100
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111.3.8.5 Présence de CPS

Une transformation des données est réalisée (recodage de variables) :
Pour chaque CPS, le nombre d’annotations a été recodé en « Absence de CPS=0 » et

« Présence de CPS=1 ».

» Par discussion (n1=418)
Au moins un des quinze CPS sur seize est présent dans 30% des discussions.
Une discussion sur dix concerne le contenu « Utiliser le systeme de soins ».
Ensuite, ce sont les contenus « Eduquer I’entourage » (7,7%) et « S’exprimer et ajuster » (7,4%).
Les moins identifiés par discussion sont : « Exprimer la qualité de vie » (0,7%) ; « Percevoir

I'efficacité personnelle » (1,4%) et « Analyser les informations » (1,7%) (cf. figure 9).

Figure 9. Présence des CPS par discussion (n1=418 discussions)

CPS total 30,4%
CPS03 Utiliser le systéme de soins 9,3%
CPSO01 Eduquer I’entourage 7,7%
CPS06 S’exprimer et ajuster 7,4%
CPS10 Percevoir les reéactions des soignants 6,5%
CPS09 Exprimer le stress ou anxiété 5,5%

CPSO02 Solliciter I’entourage 5,0%
CPS12 Exprimer les avantages du traitement 4,1%
CPS08 Se projeter 3,8%
CPS14 Percevaoir les réactions de I'entourage 3,6%
CPS13 Pouvoir agir (santé et contexte) 3,3%
CPSO05 Faire valoir ses choix de santé 2,9%
CPS07 Donner du sens 2,4%
CPS04 Analyser les informations 1,7%
CPS15 Percevoir I'efficacité personnelle 1 1,4%
CPS11 Exprimer qualité de vie | 0,7%

CPS16 Exprimer l'autonomie et la participation... 0,0%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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» Par internaute (n2=40)

Des CPS sont présents chez huit internautes sur dix. Seul, le CPS 16 « Exprimer l'autonomie et

la participation aux soins » n’est retrouvé chez aucun internaute (cf. figure 10).

Figure 10. Présence des CPS par internaute (n2=40 internautes)

CPSTotal 77,5%
CPS10 Percevoir les réactions des soignants 35,0%
CPS06 S’exprimer et ajuster 32,5%
CPS03 Utiliser le systeme de soins 32,5%
CPS02 Solliciter ’entourage 32,5%
CPS09 Exprimer le stress ou anxiété 30,0%
CPS01 Eduquer I’entourage 25,0%
CPS14 Percevaoir les réactions de I'entourage 22,5%
CPS13 Pouvoir agir (santé et contexte) 22,5%
CPS12 Exprimer les avantages du traitement 22,5%
CPS08 Se projeter 20,0%
CPS07 Donner du sens 17,5%
CPS04 Analyser les informations 10,0%
CPS15 Percevoir I'efficacité personnelle 7,5%
CPSO05 Faire valoir ses choix de santé 7,5%

CPS11 Exprimer qualité de vie 2,5%

CPS16 Exprimer l'autonomie et la participation... 0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Les CPS les plus identifiés sont :
CPS 10 « Percevoir les réactions des soignants » (35%)
CPS 02 « Solliciter I’entourage » (32.5%)
CPS 03 « Utiliser le systéme de soins » (32.5%)
CPS 06 « S’exprimer et ajuster » (32.5%)
CPS 09 « Exprimer le stress ou I’anxiété (30%)

Les CPS les moins identifiés sont :
CPS 11 « Exprimer la qualité de vie » (2,5%)
CPS 05 « Faire valoir ses choix de santé » (7,5%)
CPS 15 « Percevoir l'efficacité personnelle » (7.5%)
CPS 4 « Analyser les informations (10%)
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Commentaire sur la présence des CPS dans les discussions (n=418) et chez les
internautes (n=40) :

Les CPS les plus présents (tant dans les discussions que chez les internautes) concernent la
relation avec I’entourage proche et les soignants mais également I’utilisation du systéme de
soins. Ensuite, nous retrouvons les CPS en lien avec I’expression d’une perception de menace
ou du stress et de I’anxiété liés a la maladie ou au traitement. Puis le CPS en lien avec
I’expression et 1’ajustement : exprimer ses émotions, mobiliser ses ressources personnelles ;
ajuster sa réponse face aux problemes posés par la maladie ; s’adapter au regard des autres ;
gérer le sentiment d’incertitude vis-a-vis de I’évolution de la maladie et des résultats des actions
mises en ceuvre.

Les CPS les moins cités (dans les discussions et chez les internautes) sont ceux ou I’internaute
parle de lui, de sa qualité de vie, de sa confiance en soi ou de faire valoir ses choix de santé.
L’analyse des informations incluant la recherche, la critique et la vérification des informations

sur la maladie et le traitement est une CPS présente chez un internaute sur dix.

111.3.8.6 Variété de CPS

Une transformation des données est réalisée (calcul d’une nouvelle variable):
La somme des présences CPS a été effectuée (par discussion et ensuite par internaute) pour

obtenir le nombre de variétés théoriques, qui est compris entre 0 et 16 CPS.

» Par internaute (n2=40)

Des traces de multiples variétés de CPS sont retrouvées dans les messages postés chez huit

internautes sur dix (77, 5%).

Six internautes sur dix ont entre 1 et 3 variétes de CPS:

e une sorte de CPS chez deux personnes sur dix.

e Chez 15% des internautes deux catégories de CPS sont identifiées.

e Pour un internaute sur dix, on retrouve trois sortes de CPS dans les messages.
Une personne sur dix présente entre 6 et 10 sortes de CPS.
Une personne sur dix a entre 10 et 14 sortes de CPS.

Aucun internaute n’a plus de 14 sortes de CPS dans ses messages.
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Ces resultats sont représentes dans la figure 11.

Figure 11. Répartition du nombre de variétés de CPS par classe (n2=40 internautes)

Plus de 5 variétés
20%

Aucune variété
22%

Entre 2 et 5 variétés
35%

111.3.8.7 Annotations des CAS

Le nombre total d’annotations de CAS est de 237, réparties dans 8 sortes de contenus

d’autosoins sur 10 (cf. figure 12).

Figure 12. Fréquence des annotations de CAS par ordre décroissant (n=237 annotations)

CASO04 Equilibrer il 27,0%
CASO02 Identifier P 26,2%
CASO06 Réajuster traitement et diet I 23,2%
CAS01 Comprendre T 10,5%
CASO03 Réagir T 8,9%
CASO7 Réajuster AP [ 2,5%
CAS10 Prévenir les complications | 0,8%
CASO5 Pratiquer | 0,8%
CASO8 Prendre soin des pieds  0,0%
CASQ9 Surveiller les pieds  0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

80%

90%

100%

171



Plus de 75% des annotations (n=237) concernent trois CAS : CAS 04 « Equilibrer » (27%),
CAS 02 « Identifier » (26,2%) et CAS 06 « Réajuster traitement et diététique » (23,2%).

Les quatre CAS suivants ne sont pas retrouvés ou rarement : CAS 05 « Pratiquer » (0,8%),
CAS 10 « Prévenir les complications » (0,8%), CAS 08 « Prendre soin des pieds » (0%) et CAS
09 « Surveiller les pieds » (0%).

Les résultats de I’analyse de la répartition des annotations par catégories et par sous-catégories
de CAS sont dans le tableau 15. Les sous-catégories d’autosoins les plus présentes sont :

2. Identifier: 2.a. Repérer des signes d’alerte, des symptomes précoces, analyser une situation
a risque, des résultats d’examen ;

4. Equilibrer: 4.a. Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline ;

6. Réajuster le traitement et la diététique: 6.a. Adapter sa thérapeutique a un autre contexte

de vie (voyage, sport, grossesse, maladie secondaire).

Commentaire sur la répartition des annotations des CAS:

Les trois quarts des annotations sont réparties entre trois CAS : « Equilibrer le traitement, la
diététique, etc. », « Identifier les signes d’alerte, mesurer sa glycémie, etc. » et « Réajuster un
traitement, une diététique, adapter sa thérapeutique a un autre contexte, etc. ». lls s’inscrivent
dans une temporalité a court terme et semblent étre les CAS les plus présents au quotidien. A
I’inverse, les CAS les moins identifi€s sont ceux qui s’inscrivent dans le moyen ou long terme.
Il s’agit des actions de prévention comme la surveillance des pieds ou prévenir les
complications (amputation de membre inférieur, cécité, etc.). Une exception émerge, un des

CAS les moins présents est « Pratiquer les techniques ou les gestes courants ou d’urgence ».
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Tableau 15. Répartition des indices d’annotation par CAS (n=237 annotations)

% I
Contenus d’autosoins Nbocc % sous total O,dl,J tO.t a,
géneralisé
ASOla 18 72,0% 7,6%
1. Comprendre
ASO01b 7 28,0% 2,9%
Sous-total ASO1 | 25 100% 10,5%
. AS02a 37 59,7% 15,6%
2. ldentifier
AS02b 25 40,3% 10,5%
Sous-total AS02 | 62 100% 26,1%
- AS03a 20 95,2% 8,4%
3. Réagir
AS03b 1 4,8% 0,4%
Sous-total AS03 | 21 100% 8,8%
AS04a 36 56,3% 15.2%
. AS04b 19 29,7% 8,0%
4. Equilibrer
AS04c 4 6,3% 1,7%
AS04d 5 7,8% 2,1%
Sous-total AS04 64 100% 27,0%
AS05a 1 50,0% 0,4%
5. Pratiquer ASO5b 1 50,0% 0,4%
AS05c 0 0,0% 0,0%
Sous-total AS05 2 100% 0,8%
AS06a 34 61,8% 14.4%
6. Réajuster traitement et diététique AS06b 17 30,9% 7,2%
AS06¢c 4 7,3% 1,7%
Sous-total AS06 | 55 100% 23,3%
7. Réajuster AP AS07 6 100,0% 2,5%
Sous-total ASO7 | 6 100% 2,5%
8. Prendre soin des pieds AS08 0 0,0%
Sous-total AS08 | 0 0,00% 0,0%
9. Surveiller les pieds AS09a 0 0,0%
Sous-total AS09 | 0 0,00% 0,0%
10. Prévenir les complications AS10 2 100,0% 0,8%
Sous-total AS10 | 2 100% 0,8%
Total général | 237 100% 100%
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111.3.8.8 Présence de CAS

Une transformation des données est réalisée (recodage de variables): pour chaque CAS, le

nombre d’annotations a été recodé en « Absence de CAS =0 » et « Présence de CAS =1 ».

» Par discussion (n1=418)

Des annotations de CAS sont présentes dans 19,9% des discussions analysées (n1=418).

Les CAS les plus présents dans les discussions sont : « Reéajuster traitement et diététique »
(9,3%), « Equilibrer » (7,9%) et « Identifier » (7,20%).
Les CAS les moins présents sont « Pratiquer » (0,5%), « Prévenir les complications » (0,5%)

et « Réajuster AP » (1,2%). Ces résultats sont repris dans la figure 13.

Figure 13. Présence de CAS par discussion (n1=418 discussions)

CASTotal

CASO06 Réajuster traitement et diét
CASO04 Equilibrer

CASO02 Identifier

CASO01 Comprendre

CASO03 Réagir

CASO07 Réajuster AP

CAS10 Prévenir les complications
CASO05 Pratiquer

CASOQ9 Surveiller les pieds
CASO8 Prendre soin des pieds

19,9%
9,3%
7,9%
7,2%
5,0%
3,8%
1,2%
0,5%
0,5%
0,0%
0,0%
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» Par internaute (n2=40)

Des CAS sont présents chez plus de six personnes sur dix. Le CAS 06 « Réajuster le traitement

et la diététique » est présent chez cing personnes sur dix et le CAS 04 « Equilibrer le traitement »

chez quatre personnes sur dix.

Le CAS 01 « Comprendre » et le CAS 02 « ldentifier » sont présents chacun chez trois

internautes sur dix. Les CAS 08 « Prendre soin des pieds » et CAS 09 « Surveiller les pieds »

n’ont pas été retrouvés dans les messages analysés (cf. figure 14)

Figure 14. Présence de CAS par internaute (n2=40 internautes)
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CASO8 Prendre soin des pieds
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111.3.8.9 Variété de CAS

Une transformation des données est réalisée (calcul d’une nouvelle variable) :
La somme des CAS présents a été effectuée (par discussion et ensuite par internaute) pour

obtenir le nombre de variétés théoriques, compris entre 0 et 10 CAS.

» Par internaute (n2=40)

Tous CAS confondus, on retrouve en moyenne 2 variétés de CAS par internaute
(Moyenne=1,85). Le nombre de variétés present est de minimum 0 et maximum 8.

Le mode est « 0 variété » et il représente un tiers de I’échantillon (32,5%) (n2=40)

Plusieurs variétés de CAS sont retrouvées dans les messages postés par 5 internautes sur 10
(50,0%). Dans le detail, les résultats sont :
e Deux internautes sur dix ont une sorte de CAS
e Cing internautes sur dix ont entre 2 et 4 variétés de CAS (40%): 2 types de CAS
chez plus de deux personnes sur dix (22,5%) ; 3 types de CAS chez 5% des
internautes ; 4 types de CAS chez un internaute sur dix (12,5%) et 5 types de
CAS chez un internaute sur dix (7,5%)
e Trois internautes sur dix (32,5%) n’ont aucune variété de CAS.

e Aucun internaute n’a plus de 8 sortes de CAS identifiées dans ces messages.

176



111.3.9  Question spécifique 2.2. Quelles composantes d’éducation sont présentes

sur le forum de santé ?

Il existe quatre formes d’apprentissage qui résultent de la combinaison de trois composantes.

Elles sont détaillées dans le chapitre méthodologie et rappelées dans les paragraphes suivants.

111.3.9.1 Annotations des composantes d’apprentissage

Trois composantes d’apprentissage sont identifiées dans les échanges entre internautes :
composante |. « Transfert simple d’information », composante Il. « Présence d’une intention
ou d’un objectif d’apprentissage » et composante Ill. « Présence d’un retour
d’expérience/rétroaction ».

L’ensemble des messages écrits sur le forum contient de I’information : ils sont tous considérés

comme étant une composante I. « Transfert simple d’information ».

Sur I’ensemble des composantes de 1’apprentissage, 1516 annotations ont été identifiées et sont

réparties a travers ces trois composantes d’apprentissage (cf. tableau 16).

Tableau 16. Répartition des annotations selon les composantes d’apprentissage (n=1516
annotations)

Composantes d’apprentissage Nb %

Composante I. « Transfert simple d’information » 1319 87,0
Composante Il. « Présence d’une intention ou d’un objectif d’apprentissage » 92 6,1
Composante I1l. « Présence d’un retour d’expérience /rétroaction ». 105 6,9

Total annotations 1516 100,0

» Par discussion (n1=418)

En moyenne, il y a 3,6 annotations de composantes d’apprentissage par discussion (toutes
composantes confondues). Le nombre d’annotations varie de 1 a 181 par discussion. La

moyenne est 1 et I’écart type est de 10,1.
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» Par internaute (n2=40)

La moyenne est de 37,9 annotations par internaute et la médiane est de 7 messages.

Le nombre d’annotations peut varier de 1 a 660.

Composante | :  Moyenne de 33 messages (32,98) par internaute ; Médiane de 4,5 messages

et écart-type de 104,1. Le nombre de messages contenant une annotation de
transfert simple d’information par internaute est de minimum 1 message a

618 messages

Composante Il : Moyenne de 2 messages (2,3) ; Médiane de 1 message et écart type de 3,5

messages. Le nombre minimum d’occurrence est 0 et le maximum est 18.

Composante 1l : Moyenne de 2 messages (2,6) ; Médiane de 1 message et écart type de 3,9

messages. Le nombre minimum d’occurrence est 0 et le maximum est 24.

111.3.9.2 Présence des composantes d’apprentissage

Une transformation des données est réalisée en deux étapes :

1) Pour chaque composante, le nombre d’annotations a été recodé en « Absence du niveau » et

« Présence du niveau ». Plus précisément :

Composante I. « 1 = Transfert simple d’information».

Composante Il. « 0 = Pas d’intention ou d’objectif d’apprentissage » et « 2 = Intention
ou objectif d’apprentissage ».

Composante I1l. « 0 = Pas de retour sur le retour d’expérience/rétroaction » et « 3 =

Retour d’expérience/rétroaction.

2) En combinant les trois composantes, cela permet d’obtenir quatre modalités de réponse,

appelées formes d’apprentissage:

Forme 1. Transfert simple d’information ;

Forme 2. Apprentissage intermédiaire sans retour : transfert simple d’information et
manifestation d’intention d’apprentissage ;

Forme 3. Apprentissage intermeédiaire non-intentionnel : transfert simple d’information
et retour ;

Forme 4. Apprentissage intentionnel ou éducation : transfert simple d’information (1)

et manifestation d’intention (2) et retour d’expérience/rétroaction (3).
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Ces formes d’apprentissage sont progressives. La forme 1 est le transfert d’information; les
formes 2 et 3 sont des formes d’apprentissage incomplet : la forme 2 est la manifestation d’un
transfert d’information et d’une intention d’apprendre mais sans retour d’expérience sur le
forum (cette rétroaction peut toutefois avoir eu lieu d’une autre maniére telle que par oral ou
par écrit sur un autre média) et la forme 3 est la trace d’un transfert d’information et d’un retour
d’expérience, mais sans trace écrite dans la discussion d’une intention d’apprendre. La forme 4
est ’apprentissage intentionnel appelé aussi éducation, il inclut le transfert d’information,

I’intention d’apprendre et le retour d’expérience.

» Par discussion (n1=418)

Presqu’une discussion sur dix (8,6%) contient des annotations d’apprentissage intentionnel,
forme d’apprentissage la plus compléte réunissant les trois formes et 4,1 % des discussions
contiennent des traces d’apprentissage non-intentionnel, c’est-a-dire « Transfert simple
d’information » et « Retour d’expérience ».

Huit discussions sur dix contiennent uniquement des traces de la forme | « Transfert simple
d’information » (85,2%) (cf. figure 15)

Figure 15. Répartition des formes d’apprentissage dans les discussions (n1=418)

M 1 Transfert simple
d’information

2 Apprentissage sans retour
d’expérience

B 3 Apprentissage non-
intentionnel

W 4 Apprentissage
intentionnel
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» Par internaute (n2=40)

Chez six internautes sur dix, il y a présence d’apprentissage intentionnel c’est-a-dire
d’éducation. Deux internautes sur dix ont publi¢ des messages contenant uniquement des
indices de transfert d’information. Chez deux internautes sur dix, il y a des messages avec des
annotations de transfert d’information et de retour d’expérience. Cependant, aucune trace
d’intentionnalité n’a pu étre identifiée.

Un internaute sur cinquante a publié des messages contenant un transfert d’information et une
intention d’apprentissage, mais sans qu’il y ait d’annotation d’un retour d’expérience. Ces

résultats sont repris dans la figure 16.

Figure 16. Répartition des formes d’apprentissage par internaute (n2=40 internautes)

m 1 Transfert simple
d’information

2 Apprentissage sans
retour d’expérience

m 3 Apprentissage non-
intentionnel

m 4 Apprentissage
intentionnel

Commentaire sur la répartition des formes d’apprentissage dans les discussions (n=418)
et par internaute (n=40) :

Dans I’analyse informatisée, des traces d’apprentissage intentionnel ou éducation (présence
conjointe de traces de transfert simple d’information, d’intention ou d’objectif d’apprentissage
et de retour d’expérience) sont retrouvées dans moins de 10% (8,6%) des discussions et chez
moins de 60% des internautes (58%). Deux personnes sur dix ont des messages contenant des
indices d’apprentissage non-intentionnel (transfert simple d’information et retour
d’expérience). Au total, 36 actes d’éducation ont été identifiés. Leur répartition est la suivante :
il y a un acte d’éducation chez quatre personnes sur dix (40%) et entre deux et cing actes

d’éducation chez deux personnes sur dix (17,5%).

180




111.3.10 Question spécifique 2.3. Quels sont les modes d’apprentissage utilisés par

les internautes ?

Comme détaillé dans la méthodologie, la classification des niveaux d’acquisition des
connaissances retenue est celle de Bloom (1969) avec la hiérarchie d’ Anderson et al. (2013).
Elle se résume en six niveaux hiérarchiques : connaissance, compréhension, application,
analyse, synthése et enfin évaluation. Les trois premiers niveaux sont considérés comme
simples et concrets. Les trois derniers sont décrits comme complexes et abstraits. Ces six

niveaux sont appelés ici modes d’apprentissage.

111.3.10.1 Annotations des modes d’apprentissage

Dans les 1319 messages, 121 annotations sont réalisées et réparties entre les six modes
d’apprentissage (cf. tableau 17). Pres de la moitié des annotations (45,5%) se rapportent au

mode « Comprendre ».

Tableau 17. Répartition des indices d’annotations par mode d'apprentissage selon la
taxonomie de Bloom (n=121 annotations)

Modes d’apprentissage Fréquence %
MApp 1. Connaitre 14 11,6
MApp 2. Comprendre 55 45,5
MApp 3. Appliquer 6 5,
MApp 4. Analyser 20 16,5
MApp 5. Evaluer 14 11,6
MApp 6. Creer 12 9,9
Total annotations 121 100,0

111.3.10.2 Présence des modes d’apprentissage

Une transformation des données est réalisée : pour chaque mode d’apprentissage, le nombre

d’annotations a été recodé en « 0. Absence » et « 1. Présence».
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» Par discussion (n1=418)

Comme illustré dans la figure 17, des annotations de modes d’apprentissage ont été réalisées
dans 13,6% des discussions.

Le mode d’apprentissage le plus identifié¢ dans les discussions est le mode « Comprendre » avec
8,1%, puis le mode « Analyser » qui est retrouvé dans 3,6% des discussions et en troisieme
position, le mode « Evaluer » (2,9%).

Le mode d’apprentissage le moins identifié dans les discussions est « Application » (1,2%).

Figure 17. Présence des modes d’apprentissage dans les discussions (n1=418 discussions)

MappTot ] 13,6%
Mapp2. Comprendre ___| 8,1%
Mapp4. Analyser _] 3,6%
Mapp5. Evaluer _] 2,9%
Mapp1. Connaitre ] 2,6%
Mapp6. Créer ] 2,4%
Mapp3. Appliquer ] 1,2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

» Par internaute (n2=40)

Le mode est 0. Aucun indice de mode d’apprentissage n’a été identifié¢ chez plus de la moitié
de I’échantillon (55%). Des indices de mode d’apprentissage ont été identifiés chez pres de la

moitié des internautes sur dix (45%).

Plusieurs modes d’apprentissage peuvent étre retrouvés chez un méme internaute. Un tiers des
internautes montrent dans ses messages la présence du mode d’apprentissage « MApp 2.
Comprendre ». La « MApp 4. Analyser » est présente chez deux internautes sur dix. La

répartition détaillée des modes d’apprentissage est présentée dans la figure 18.
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Figure 18. Présence des modes d’apprentissage par internaute (n2=40 internautes)

MappTot | 45,0%

Mapp2. Comprendre | 32,5%

Mapp4. Analyser — ] 17,5%
Mapp5. Evaluer —___ ] 15,0%

Mappl. Connaitre ______ | 15,0%
Mapp6. Créer ______ | 15,0%

Mapp3. Appliquer 10,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

111.3.10.3 Mode d’apprentissage le plus élevé

Une transformation des données est réalisée en deux étapes :
Chaque donnée par mode d’apprentissage a été recodée en variable bimodale « Absent »
ou « Présent ».
e MAppl Connaitre : « Absent=0 ; Présent =1 »
e MApp 2 Comprendre : « Absent=0 ; Présent =2 »
e MApp 3 Appliquer : « Absent=0 ; Présent =3 »
e MApp 4 Analyser : « Absent=0 ; Présent =4 »
e MAQpp 5 Evaluer: « Absent=0 ; Présent =5 »
e MAQpp 6 Créer: « Absent=0 ; Présent =6 »

Le mode le plus élevé est conserve dans chaque discussion et ensuite pour chaque internaute.

Pour rappel (cf. chapitre 1.3.3.2, p 83), les modes d’apprentissage les plus élevés sont Mapp4
« Analyser », MApp5 « Evaluer » et MApp 6 « Créer », car ils sont considérés comme égaux
au niveau métacognitif selon la révision de la taxonomie des objectifs (Anderson et al., 2013).

Un de ces trois modes est retrouvé dans 7,2% des discussions.
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» Par discussion (n1=418)

Des traces de modes d’apprentissage (tous niveaux confondus) sont retrouvées dans 13,6% des
discussions. Le mode d’apprentissage le plus présent dans les discussions est « MApp 2

Comprendre ». Il est présent dans 4% des discussions.

» Par internaute (n2=40)

Le mode d’apprentissage le plus présent chez les internautes (15%) est le mode MApp 5
« Evaluer ». Viennent ensuite dans les mémes proportions les modes MApp 2 « Comprendre»
(7,5%), MApp 4 « Analyse » (7,5%) et MApp 6 « Créer » (7,5%).

Commentaire sur le mode d’apprentissage le plus élevé:

Les messages de trois personnes sur dix (30%) contiennent des indices d’un des trois modes
d’apprentissage les plus élevés de la taxonomie révisée de Bloom (Anderson et al., 2013). Les
traces de ces différents niveaux dans les messages postés par une méme personne peuvent

signifier la présence d’évolution dans le processus d’acquisition des connaissances.

111.3.10.4 Variété des modes d’apprentissage

Aucune annotation de modes d’apprentissage n’a été identifiée dans plus de la moitié de
I’échantillon (55%). Des indices d’une seule variét¢ de mode d’apprentissage sont retrouveés
chez deux internautes sur dix. Chez une personne sur dix, deux sortes de mode d’apprentissage
sont présents. Enfin, une personne sur dix cumule au moins 4 variétés de modes

d’apprentissage.

Commentaire sur la variété des modes d’apprentissage par internaute:

Les messages contiennent des indices d’un des trois modes d’apprentissage les plus élevés de
la taxonomie révisée de Bloom (Anderson et al., 2013). Les traces de ces différents niveaux
dans les messages postés par une méme personne peuvent signifier la présence d’évolution dans

le processus d’acquisition des connaissances.

184




111.3.11 Conclusion sur les résultats de I’étude 3 : TAL et analyse de contenu

informatisée des messages

Les résultats de cette premiere étude apportent certains éléments de réponse aux questions de
recherche :

e ils confirment les données sur les raisons d’utilisation du FSL. Sur les huit raisons
recherchées, six sont identifiées dont les plus fréquentes sont la présence des pairs et
I’absence des soignants ;

e ils précisent le type et le nombre de variétés des moments d’utilisation (événements de
vie, de santé et/ou de vie quotidienne). Les trois types d’événements sont retrouvés chez
un utilisateur sur dix;

e ils détaillent le type de contenus abordés dans les messages. La moitié des internautes
échange sur des contenus d’autosoins et sur des contenus psychosociaux ;

e ils montrent la présence d’éducation (présence conjointe d’un transfert d’information,
d’un objectif d’apprentissage et d’un retour d’expérience) dans les discussions des

utilisateurs et la présence simultanée de modes d’apprentissage.

Cependant, cette étude 3 montre des limites comme la sélection des discussions et des
internautes. De plus, de par le choix de recueil des données et de leur analyse, elle permet
surtout des résultats confirmatoires des objets de recherche.

L’¢tude 4 qui consiste en 1’analyse de contenu thématique des entretiens est d’autant plus

nécessaire dans une démarche exploratoire du phénomene d’apprentissage sur les FSL.
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I11.4 Etude 4 : ’analyse de 30 entretiens avec des patients internautes

111.4.1  Questions de recherche traitées dans I’étude 4

QGRL1. Quelles sont les circonstances et les caractéristiques d'utilisation d’un forum de
santé dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?
QS1.1.  Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs du FSL ?
QS1.2.  Quelles sont les raisons d’utilisation du FSL ?
QS1.3. De quelle maniere est utilisé le FSL ?
QS1.4. A quel moment est utilisé le FSL ?

QGR2. Comment caractériser I’apprentissage des internautes sur un forum de santé
dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?
QS2.1. Quels sont les objets et themes abordés sur le FSL ?
QS2.4. Comment sont utilisées les informations échangées (écrites et lues) par les

internautes ?

QGR3. Comment définir la relation entre les caractéristiques d’apprentissage et les
circonstances d’utilisation du forum de santé dédié au diabéte et indépendant
des lieux de soins ?

QS3.1.  Quels sont les facteurs qui soutiennent 1’apprentissage sur le FSL ?
QS3.2. Comment s’articulent 1’autoformation dans le forum et ’apprentissage

formalisé (programmes d’ETP) ?

QS3.3.  Quel est le role des acteurs dans 1’apprentissage social sur le forum ?
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111.4.2  Echantillon et objets analysés

L’analyse est réalisée sur trente entretiens (n3=30 participants). Les entretiens ont été
réalisés par téléphone (22), par visioconférence (5) et en face a face (3). Le nombre d’entretiens
par téléphone et par visioconférence s’explique par la diversité géographique des participants
situés a travers la France. Les participants n’ont pas été indemnisés. Les entretiens ont duré
entre 60 et 115 minutes. Ceux-ci débutaient par une introduction pour remercier la personne
d’accepter de participer a la recherche, pour présenter I’investigateur et le contexte de la
recherche. La discussion se déroulait dans un deuxiéme temps et était composee des trois parties
du guide d’entretien (cf. annexe V, p 340) : 1) I’accueil présentant I’é¢tude, les modalités de
participation et la possibilité de renoncer a tout moment, 2) I’entretien composé de 32 questions
et 3) la conclusion remerciant la personne pour sa participation, permettant de préciser, de
commenter ou d’apporter des informations supplémentaires, de poser des questions et de
rappeler que D’investigateur et les responsables du forum restent disponibles au besoin.
L’entretien se terminait par un débriefing sur la recherche et ses implications. Il est également
rappelé que si 'entretien faisait émerger des questions ou des difficultés, les responsables du
forum et la chercheuse principale (psychologue clinicienne et spécialiste de I’ETP) restaient

disponibles.

Pour rappel, nous avons obtenu 1’accord du conseil d’administration du forum et d’un Comité
de Protection des Personnes (n°2181467). Une lettre d’information a été publiée sur un fil de
discussion dédié a la recherche. Les participants ont pris contact avec la chercheuse principale
sur ce fil de discussion ou par la messagerie privée du forum. Les entretiens ont été enregistrés

avec un magnétophone apres avoir recueilli I’accord verbal des participants.

Les onze objets analysés sont : les profils des utilisateurs; le choix du forum, les raisons de son
utilisation; les types d’utilisation; la durée, la fréquence et I’évolution de son utilisation; les
moments de son utilisation; les objets et thémes abordés; I’utilisation des informations
échangées sur le forum; le sentiment d’apprentissage (la place du FSL dans 1’apprentissage de
I’internaute) et les relations entre I’ETP et les facteurs favorisant I’expression sur le FSL. Bien
que I’analyse des entretiens soit qualitative, des indications chiffrées seront précisées a titre

informatif a la suite de I’item et entre parentheses.
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111.4.3  Question spécifique 1.1. Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs

du forum de santé ?

111.4.3.1 Profils des utilisateurs

Les données recueillies concernent le sexe, le lien de parenté avec la personne malade, 1’age, le
type de maladie, le type de traitement, la durée de la maladie et la participation a 1’éducation
thérapeutique. Ces données sont reprises sous forme de tableau ci-dessous (cf. tableau 18). Sur
I’ensemble de 1’échantillon, vingt-neuf personnes sont des femmes. L’ensemble des
participants parle d’eux-mémes en tant que personnes malades. Deux participants parlent
d’eux-mémes mais également d’un parent et deux participants parlent d’eux-mémes et d’un

conjoint.

La classe d’age la plus présente est A « Adulte actif ». 1 y a deux personnes qui sont « Senior »
et trois personnes qui sont « Jeune adulte ». Les participants sont diabétiques, vingt-neuf d’entre
eux sont de type 1 (DT1) et une personne est de type 2 (DT2). Au niveau du traitement, vingt-
huit sont traités avec une pompe a insuline, une personne a une pompe a insuline implantée et
une personne (DT2) a un traitement oral et des injections. Sept personnes utilisent un capteur
de glycémie Free Style Libre. La présence majoritaire de patients traités par pompe a insuline
s’explique de deux maniéres : c’est parce qu’il y a passage sous pompe a insuline que les
patients recherchent de I’information et trouvent le FSL ou c’est ’utilisation du FSL qui incite

les patients a adopter ce traitement.

La durée de maladie varie de 3 a 32 ans. Le nombre de personnes ayant participé a de
I’éducation thérapeutique était de six sur quarante lors de I’analyse des messages sur le forum
(recueil spontané de 1’étude 3b), et de vingt-neuf personnes sur trente dans les entretiens (recueil
provoqué dans 1’étude 4). Les entretiens donnent des indications sur les formats de cette
éducation qui peut avoir lieu lors d’un programme ou lors d’une activité¢ spécifique, en
individuel ou en groupe, a I’hopital ou a domicile (avec I’'infirmiére prestataire par exemple).
L’éducation a pu avoir lieu au moment du diagnostic ou plus fréquemment lors de la mise sous
pompe ou de I’initiation au capteur de glycémie. Cette différence de chiffres entre le recueil
spontané (étude des messages) et le recueil provoqué (étude par entretiens) peut étre liée aux

critéres d’échantillonnage lors de I’analyse des messages.
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Tableau 18. Profils des utilisateurs de I’étude 4 (n=30)

P1

P2

P3

P4

P5

P6

p7

P9

P10

P11

P12

P13

Sexe

F

M

Lien
parenté
Soi-
méme
Soi-
méme

Soi-
méme
Conjoin
t

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-

méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Classe
age
A

Type
maladie
DT1

DT1

DT1

DT1

DT2

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

Traitement
actuel
Pompe

Pompe a insuline
(2017)

Pompe a insuline
(2014)

Pompe a insuline
(2007)

Free Style Libre
(2017)
Traitement oral
Injection

Pompe a insuline
(2009)

Pompe a insuline
(2007)

Pompe a insuline
(2014)

Pompe a insuline
Free Style Libre

Pompe a insuline
(2012)

Pompe a insuline

Pompe a insuline
(2001)

Pompe a insuline
(2009)
Free Style Libre
(2018)

Durée
maladie
28 ans

(1990)
3 ans
(2015)

26 ans
(1992)

38 ans
(1980)

10 ans
(2008)

11 ans
(2007)

29 ans
(1989)

15 ans
(2003)

28 ans
(1990)

38 ans
(1980)

17 ans
(2001)

28 ans
(1990)

12 ans
(2006)

Participation ETP
Non

Oui

Journée Diabéte et Sport

En ville

Oui

A I'hopital

En réseau

Co-animatrice de séances

ITF

Oui

Pompe: 1 journée en individuel

Free Style Libre : 2 heures en
individuel

Oui

A I'hdpital: plusieurs journées en
individuel

Oui

Au diagnostic: une semaine a I'hopital
en groupe

Mise a niveau: une journée a I'hopital
en individuel

Oui

Formation: plusieurs journées a
I'hbpital

Mise a niveau: plusieurs séjours a
I'hbpital

ITF: stage de 5 demi-journées

Oui

Pompe: une semaine a I'hopital en
groupe

ITF: une journée en groupe

Oui

Mise a niveau: une journée a I'hopital
Intervenante dans une journée
d'information

Diagnostic: colonie avec Association
des Jeunes Diabétiques (AJD)

Oui

Mise a niveau: plusieurs journées
Pompe : formation en individuel
Oui

Pompe et ITF: & I'ndpital en groupe
Journées d'hospitalisation (tous les 2
ans)

Oui

Semaine ETP (1992);

Pompe: une semaine & I'hdpital
Changement de pompe et de médecin:
trois jours a I'ndpital

Education en individuel a domicile
Ooul

ITF: stage

Pompe: une journée a I'hdpital
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Tableau 18. Profils des utilisateurs de I’étude 4 (n=30) (suite)

P14

P15

P16

P17

P18

P19

P20

P21

P22

P23

P24

P25

P26

P27

P28

P29

P30

Sexe

F

Lien
parenté
Soi-
méme

Soi-
méme
Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme
Conjoint
Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme
Parent

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme
Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme

Soi-
méme
Parent

Classe
age

A

A

Type
maladie

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

DT1

Traitement
actuel
Pompe a insuline

(2005)

Pompe a insuline

Pompe a insuline
(2018)

Pompe a insuline
(2007)

Omnipod

Pompe a insuline
(1998)

Pompe a insuline
(2007)

Pompe a insuline
(2017 + Free
Style Libre)
Pompe a insuline
(2013)

Omnipod

Free Style Libre
(2017)

Pompe a insuline
(2009)

Free Style Libre
(2017)

Pompe a insuline

(2013)

Pompe a insuline
(2006)

Pompe a insuline

Pompe a insuline
implantée

Pompe a insuline
(2010)

Pompe a insuline

Pompe a insuline
(2014)

Pompe a insuline
(2009)

Capteur Free
style libre (2017)

Durée
maladie
20 ans

(1998)

22 ans
(1996)

23 ans
(1995)

27 ans
(1991)

27 ans
(1991)

3 ans
(2015)

18 ans
(2000)

12 ans
(2006)

13 ans
(2005)

34 ans
(1984)

32 ans
(1986)

15 ans
(2003)
12 ans
(2006)
15 ans

(2003)

12 ans
(2006)

Participation ETP

oul

ITF: stage

Pompe: une semaine a I'hdpital
Ooul

Pompe: deux journées a I'hopital
oul

Diagnostic: colonies AJD 2 ans
Changement traitement: a I'hopital
Pompe: a I'hdpital

Ooul

Grossesse: journées a I'hopital

Ooul

ITF: stage

Pompe: une semaine a I'hdpital
Oul

Mise a niveau: chaque année
Formation pour parler du diabéte
Ooul

Diagnostic: stage

Pompe: semaine a I'hopital
Oul

Diagnostic : 5 colonies AJD
journée en HDJ

Pompe: une journée a hopital

oul

ITF: stage

Suivi individuel

Free Style Libre: stage

Pompe: stage a I'nopital

Ooul

Formation courte en individuel.
Rencontre avec patient expert
Pompe: semaine & I'hGpital
oul

ITF: stage

Pompe: une semaine a I'hopital
Oul

ITF: stage

oul

ITF: stage

Pompe: une semaine & I'hdpital
Oul

Diagnostic: plusieurs journées
ITF: stage

Pompe: une semaine & I'hdpital
oul

ITF: stage

Protocole de recherche

Oul

Pompe: une semaine & I'hdpital en
groupe

ITF: une journée en groupe
oul

ITF et Free Style Libre: stage
Suivi individuel

Pompe: stage a I'ndpital
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111.4.4  Question spécifique 1.2. Quelles sont les raisons d’utilisation du forum de

santé ?

11.4.4.1 Mode d’entrée dans le forum

® Par hasard : a I’aide d’un moteur de recherche généraliste comme Google© (11)

= Sur recommandation : par les pairs (3) (membres du forum inclus) : « Stage IF puis
journée ARTUR pour rencontrer des gens de mon age, et j'ai rencontré des membres du
forum. P3 », par les soignants (4) : « Ma prestataire m'a donné un flyer du forum P4 » ou

par d’autres personnes via d’autres médias sociaux comme Doctissimo© ou Facebook©

(4) : « J'ai cherché sur Internet, je suis tombée sur un forum de santé ou on m'a conseillé

d'aller sur le forum des femmesdiabetiques. P10 ».

Commentaire sur le mode d’entrée dans le FSL :

Les utilisateurs découvrent le forum de deux fagons : 1) par eux-mémes (11 participants), c’est
une recherche d’information sur un moteur de recherche généraliste qui a fait connaitre le forum
de santé ou 2) sur conseils d’autrui (11 participants), ce sont les pairs (7 participants) ou les

soignants (4 participants) qui ont recommandé le FSL.

111.4.4.2 Raisons d’utilisation du forum de santé

Raisons liées aux caractéristiques du forum de santé

= Accessibilité
L’accessibilité des informations :

v Accéder facilement a ’information selon ses besoins. (5) «ll y a une facilité

d'acces pour poser des questions ou lire les posts selon ses disponibilités et
ses besoins. P8 »

v’ Classement des messages et des fils de discussion. (1) « Confort de lecture

car les sujets sont bien classes. P10 »

L’accessibilité du vocabulaire :
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v Vocabulaire adapté >< jargon médical du soignant. (1) « Les soignants sont

plus dans le jargon médical. P13 »
L’accessibilité géographique et temporelle:

v’ Disponibilité et réactivité des internautes (écoute et réponse). (9) « Il y a

toujours une écoute et une réponse. P3 »

v Relation avec le soignant non-satisfaisante (temporellement, relationnelle,

manque d’informations). (7) « Utilisation quotidienne, car plus
d'accessibilité contrairement au médecin. P5 »

v' Liberté temporelle et géographique. (12) « Accessible a toute heure du jour

et de la nuit et pas tel jour a telle heure dans un bar. P6 » ; « Se connecter
quand on veut P1 » ; « Utiliser le forum quand on veut et ou on veut. P2 »
Les conditions d’acces au forum :

v Aucune obligation d’étre diabétique pour s’inscrire. (1) «Peut consulter le

forum sans étre inscrit, pas obligé d'étre diabétique pour s'inscrire. P22 »

Sentiment de liberté
La liberté de participer aux échanges

v’ Possibilité de s’exprimer/d’échanger sur tous les sujets. (6) « Peut parler de

sujets tabous sur le forum, qui ne sont pas abordés avec les soignants (par ex
sexualité). P18 »

v Degré d’approfondissement du théme/sujet. (3) « Les sujets, on peut les

développer autant qu'on veut ! P2 »
v’ Possibilité de lire sans écrire. (1) « Discrétion: possibilité de lire sans

nécessité d'écrire. P14 »

v Choisir les gens avec qui discuter. (1) « Le forum permet de choisir les gens

avec qui je veux discuter ou rencontrer. P20 »
La liberté d’exposition a la maladie :

v’ Choisir le moment ou 1’on souhaite parler de sa maladie. (4) « Je choisis de

parler du diabéte [mon degré d'expo a la maladie]. P1 »
La liberté d’étre anonyme

v Choisir le degré d’anonymat (anonyme, partiellement ou pas du tout). (8)

« L’anonymat c’est intéressant au début (aide a venir sur le forum) puis apres
ca géne, car on se pose la question: y a-t-il de vraies personnes derriére ?

P26 » ; « L ’anonymat permet de dire des choses qu'on n’oserait pas dire a sa
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meilleure amie. P1 » ; « Je suis soignant et mes patients ne savent pas que je

suis diabétique donc I'anonymat c'est important pour moi. P18 »

= Présence des pairs

v

Recherche de I’expérience réelle des pairs (incluant la recherche de soutien).
(15)

Ponctuel >< suivi (voir I’évolution des personnes et de la prise en charge). (3)

« Avoir des sujets suivis dans le temps permet de voir I'évolution des
personnes et de se rassurer. P2 »

Diversité et varieté des expériences des pairs. (5) « Il'y a la diversité des cas

et ca permet de trouver des solutions a nos problemes. P2 »

S’autoévaluer dans la gestion de la maladie (comparaison sociale et

médicale). (3) « Le forum permet d’échanger et se conforter dans la fagon de
gérer la maladie et de vivre avec. P2 »

Echanger avec des gens malades et du méme age (centres d’intéréts communs

varies). (6) « [Le forum] rassemble des gens autour de thémes dont ils ont
envie de parler, méme si on est loin, on peut échanger sur tout. P9 » ; « Nous
sommes pairs sur tous les points de vue (age, en activité prof, gestion des
enfants...). P13 » ; « On se reconnait plus que dans une association, car nous
avons les mémes centres d'intérét, questionnements, problématique. P8 »

Diversité géographique dénotant d’une diversité d’exemples de prise en

charge. (1) « Ce n'est pas que les gens de la méme région [permet d'avoir des

avis medicaux différents]. P6 »

= Sollicitation des intervenants

v

Intervention d’un soignant uniquement sur demande des modérateurs. (5) « Il

y a une diabétologue qui intervient sur demande: elle donne une explication
médicale. P8 »

Intervention des modérateurs n’appartenant pas au milieu médical. (9) « La

modération est importante pour la fiabilité des informations mais aussi pour
réagir quand on a des doutes sur les personnes intervenant sur le forum.
P9 » ; « Je me sens rassurée par les modérateurs qui empéchent les
débordements. P16 »
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= Ambiance

v' Bienveillance liée a la modération. (4) « Permet de ne pas partir en live et il

y a trés peu d'agressivité, c'est plutdt bienveillant. P12 »

v’ Personne prise dans sa globalité (I’internaute n’est pas juste une personne

diabétique). (1) « Je suis prise dans ma globalité et pas que uniquement
comme diabétique. P13 »

= Crédibilité

v/ Recommandé par un soignant. (4) « Il y a une reconnaissance par le corps

médical grace au sérieux de l'association. Des soignants lisent les infos sur

le forum et font des retours positifs sur le sérieux des infos postées. P9 »

® Possibilité d’échanges multimédia
Mode de communication asynchrone (publication des messages en différé et non en
direct) :

v’ Facilité d’utiliser I’écriture comme média (1’oral est vécu comme difficile a

cause de la timidité ou des difficultés d’expression). (1)

v' Mise a distance des réactions négatives des autres (jugement ou agressivité).

(1) « (Stage a I'ndpital et difficultés avec autres patients). L'écrit est
intéressant, car mise a distance des réactions négatives des autres. P15 »

v Prendre le temps de lire et de répondre >< Pas le temps avec le soignant. (1)

« On peut réagir au moment ou on est libre d'esprit. C'est écrit, on prend le
temps de rédiger, de lire et ¢a je ne I'ai retrouvé nulle part ailleurs. P11 »

v’ Ecrire en différé pour prendre du recul (réfléchir a ce qu’on écrit). (2) « Ecrire

en différé permet de vider son sac mais aussi de se calmer avant de répondre

(prise de recul). P1 »

= Confidentialité

v Forum confidentiel car double : partie publique (accessible par tous) et partie

privée (acces restreint). (2) « Avatar: pas suffisant pour maintenir I'anonymat

du fait des infos postées en rapport avec sa vie privée. Partie privée du forum
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permet de se sentir plus libre (annonce grossesse). P9 » ; « Pas d'avatar car

je trouve ce forum assez "confidentiel” et une intimité qui est respectée. P6 »

Commentaire sur les raisons d’utilisation liées aux caractéristiques du FSL :

Certains internautes ont d’abord observé le forum pendant un temps (mois ou semaines) avant
de s’inscrire et de participer (écrire des messages). Ce temps d’observation et de manipulation
anonyme permet de tester les fonctionnalités du forum, d’appréhender I’ambiance et la nature
des échanges (ambiance et qualité des informations) entre les internautes. Ces criteres

influencent la décision de I’internaute de participer ou hon aux échanges sur le forum.

De I’analyse des entretiens émergent huit catégories de raisons d’utiliser le forum: accessibilité ;
sentiment de liberté ; présence des pairs ; sollicitation des intervenants ; ambiance ; crédibilité ;

possibilité d’échanges multimédia ; et confidentialite.

Les raisons d’utilisation les plus souvent citées sont la présence de modérateurs n’appartenant
pas au milieu médical (9 participants) et qui vérifient les informations, recadrent les propos
pour que les échanges restent bienveillants, classent les sujets de discussion et aident a naviguer
dans le forum ; la disponibilité et réactivité des internautes (écoute et réponse) (9 participants) ;
la recherche de I’expérience réelle des pairs (y compris soutien) (15 participants) ; la possibilité
de choisir le degré d’anonymat (totalement anonyme, partiellement ou pas du tout) (8

participants) ; et la liberté temporelle (12 participants).

Raisons liées au soutien social sur le vécu de la maladie

Le soutien social autour du vécu de la maladie comprend le fait d’avoir des personnes en
présentiel avec qui I’utilisateur du forum peut échanger sur des sujets principalement
psychosociaux. Par exemple, des personnes avec qui partager ses emotions, son ras-le-bol, sa
détresse, son anxiété, etc. Afin d’identifier si cette absence ou présence de soutien social pouvait
étre en lien avec les raisons d’utilisation du forum, il a été demandé aux utilisateurs s’ils se

sentaient soutenus avant de commencer a utiliser le forum et si la situation avait évolué depuis.
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= Absence de soutien (8)

Cette absence de soutien s explique: par le fait que le patient ne connait pas d’autres diabétiques

(1) « Avant le forum je ne cbtoyais pas de personnes diabétiques. Maintenant j'en parle avec
les anciennes du forum. P1 » ; par choix (1) « Partiellement, pas en profondeur. Je ne peux
parler de tous ces sujets avec quelqu'un qui n'est pas diabétique. Avec ma sceur, je parle des
chiffres parce qu'elle comprend mais je ne parle pas de ressenti. J'ai une forme de pudeur et je
n'ai pas envie que les gens s'apitoient sur mon sort. P6 » ; « Avant, j'en parlais mais on me
disait que j'en parlais trop. (NOUVEAU, évoque le fait qu'elle ne peut pas en parler). P21 » ;

pas le droit : tabou familial (1) « Au début, il ne fallait le dire a personne, mes parents

n'acceptaient pas la maladie. P26 »

= Présence de soutien (22)
Il est apporté par la famille (20) : « Je partage mon diabéte avec mon mari, car la maladie s'est
déclarée pendant notre mariage, [mon mari et moi] on a découvert la maladie ensemble. J'ai

pas de diabétique dans mon entourage. P13 » ; par les collégues (2) : les amis (5) ou par d’autres

diabétigues (2) « J'en parle avec ceux qui sont concernés, mon mari et une colléegue plus

sensibilisée au diabéte. P3 ».

Ce soutien a lieu : ponctuellement (2) ; par obligation : crise au travail (2) « J’en parle avec

mes collégues par obligation. Je veux donner I'impression que je vis comme tout le monde. Les

gens ne prennent pas conscience des difficultés. P8 » ou lors de saturation morale (1) « J'en

parle quand je n'en peux plus et que je ne peux plus le cacher. P20 »

Le niveau de satisfaction peut étre percu comme insatisfaisant (6), car il n’y a pas

d’interlocuteur adapté (3) : « Je peux en parler partiellement, pas en profondeur. Je ne peux

parler de tous ces sujets avec quelqu'un qui n'est pas diabétique. Avec ma sceur, je parle des

chiffres parce qu'elle comprend mais je ne parle pas de ressenti. P6 » ; pas d’écoute active, pas

de compréhension (1) « oui mais pas forcément d'écoute active, pas de compréhension autant

que souhaitée P9 » ; le patient ne veut pas en parler (3) « Je veux donner I'impression que je

vis comme tout le monde. P8 », « J'ai une forme de pudeur et je n'ai pas envie que les gens

s'apitoient sur mon sort. P6 » ; veut préserver la famille (1) « Soutien de la famille, du conjoint

mais c'est compliqué d'échanger car essaie de préserver la famille. (En parlant de son ressenti)

j'en parle quand je n'en peux plus et que je ne peux plus le cacher. P20 » ou ne peut pas en

parler (1) « Avant j'en parlais mais on me disait que j'en parlais trop. P21 »
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Commentaire sur les raisons liées au soutien social autour du vécu de la maladie :

Il existe deux types de ressenti concernant le soutien social autour du vécu de la maladie : les
utilisateurs qui estiment ne pas avoir de soutien social (8 participants) et ceux qui en recoivent
(19 participants). Dans ce second cas, nous avons identifié des données sur la qualité percue de

ce soutien social.

L’absence de soutien social peut avoir deux explications : par choix ou par contrainte
(accessibilité et interdiction de I’entourage). Chez les utilisateurs bénéficiant d un soutien social
présentiel, trois sortes d’informations sont relevées : 1) les personnes qui apportent du soutien,

2) le moment ou les participants utilisent ce soutien et 3) s’ils sont satisfaits de sa qualité.

1) Le soutien est apporté par des proches (concernés par I’impact de la maladie dans le vécu de
la personne malade), des collégues (confrontés a la gestion de la maladie au travail) et enfin
d’autres diabétiques.

2) Les situations ou la fréquence a laquelle les utilisateurs choisissent de parler de leur maladie :
cela peut étre ponctuel ou par obligation morale (liée a un état d’anxiété) ou physique
(hypoglycémie ou probléme de matériel par exemple). Dans ces situations, les répondants
expriment leurs difficultés a garder pour eux leur ressenti ou se sentent obligés d’en parler.

3) Un tiers des répondants n’est pas satisfait du soutien regu (6 participants). Cette insatisfaction
s’explique de deux manieres : c’est le choix de la personne de ne pas parler de sa maladie (soit
par pudeur, pour donner I’impression de ne pas €tre malade, pour préserver son entourage des
difficultés vécues ; soit par contrainte, car la personne malade ne trouve pas le niveau d’écoute

souhaité ou n’a pas I’interlocuteur souhaité ou choisi.)

Raisons liées au soutien social sur les aspects médicaux de la maladie

Le soutien social autour de la gestion pratique de la maladie comprend le fait d’avoir des
personnes en présentiel avec qui 1’utilisateur du forum peut échanger sur des sujets de type
autosoins. Par exemple, des personnes avec qui echanger sur la gestion des repas, des doses
d’insuline, la gestion du matériel, etc. Comme pour le soutien social autour du vécu de la
maladie, il a été demandé aux utilisateurs s’ils se sentaient soutenus avant de commencer a

utiliser le forum et si la situation avait évolué depuis.
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= Absence de soutien (11)
Soit par pudeur (2) : « Non, je suis pudique sur le diabéte. Je n'en parle que sur le forum. P2 »

ou parce que la personne ne connait pas d’autre diabétique (3) : « Non, dans mon entourage, je

suis la seule diabétique. P1 »

= Présence de soutien (19)
Il est apporté par les soignants : Infirmiére prestataire (5), Diététicienne (2), Diabétologue

(10) « Tous les 4 mois, j'en parle un peu avec le médecins. Et tous les quatre mois j'en parle
avec I'infirmiere qui est un bon intermédiaire entre le corps médical et le forum sur la pratique

au quotidien. P6 »; par la famille (5), les amis (3) ou les collégues (3).

Ce soutien pratique est recu lors des rendez-vous médicaux (2) ou en cas d’urgence (4): « la
diabéto, /’infirmier prestataire de pompe, je peux les joindre par mail, ou en cas d'urgence
j'appelle la secrétaire. En fonction de la situation, soit je gére et j'appelle plus tard soit j'appelle

les urgences. P13 »

Commentaire sur les raisons liées au soutien social sur les aspects médicaux de la
maladie :

Onze participants estiment ne pas recevoir de soutien sur les aspects pratiques et dix-neuf se
sentent soutenus. Ils ont donné moins de raisons expliquant I’absence de soutien (par choix ou

contrainte.

Les personnes avec lesquelles ils peuvent échanger en présentiel sont les soignants, 1’entourage
proche ou les collégues de travail. Le moment pour en parler est toujours lié a un moment du

parcours de soin (rendez-vous médicaux ou urgences médicales).
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111.4.5  Question spécifique 1.3. De quelle maniere est utilisé le forum de santé ?

111.4.5.1 Type d’utilisation du forum de santé

Les résultats de la revue de la littérature sur les FSL (Deccache et al., 2019a) ont montré la

présence de quatre types d’utilisation : la recherche d’informations liées au médical ou au non

médical, la présence de soutien et une fonction d’apprentissage. Les données des participants

donnent des éléments pour affiner cette typologie.

Type d’utilisation du forum de santé

Obtenir et/ou procurer de I’information : sur des sujets médicaux (30) comme les

compétences d’autosoins (chercher de I’information pour utiliser la pompe, calculer ses
glucides, ajuster les basales,...) et les compétences psychosociales ou d’adaptation a la
maladie (exprimer ses émotions liées a la maladie, exprimer sa lassitude, comparer sa
facon de gérer la maladie a celle des autres, échanger sur le vécu de la maladie). Il peut

s’agir d’informations sur des sujets non-médicaux (11) : sur la vie personnelle (2), sur la

gestion du poids (1) et sur la maternité (3)

Apprendre (5) : sur l’insulinothérapie fonctionnelle (1), sur le re-sucrage (1), sur la

gestion de la maladie de fagon générale (2) « Je lis tous les jours et j'acquiers des

connaissances sur différents sujets ; donc quand j’y suis confrontée dans la vie, j’ai déja
'information. P20 » ; « Je suis en recherche « d’'une gestion plus personnelle » : moral,

rythme du corps, implication personnelle dans sa maladie. P6 » ou sur I’éducation des

enfants.

Obtenir et/ou procurer du soutien social (17) : pour encourager (2), s’entraider et
conseiller (1) « Le forum, c'est de I'entraide et des conseils. P7 », briser la solitude (4)

« Au début, c’est une utilisation en sous-marin pour sortir de sa solitude pendant la
grossesse, puis ensuite j'ai commencé a écrire sur mes soucis. P9 », motiver (3) « Il

permet de se rebooster pendant les jelines glucidiques. P8 » et réconforter (1).
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Commentaire sur les types d’utilisation du forum de santé :
Nous relevons trois formes d’utilisation.

1) L’échange d’informations : les participants échangent soit uniquement sur des
compétences d’autosoins (12 participants) soit sur un mélange de compétences
d’autosoins et psychosociales (18 personnes). Aucun participant n’a limité ses
échanges aux compétences psychosociales.

2) L’apprentissage : le FSL a une fonction d’apprentissage (5 participants), laquelle est
décrite comme utile pour apprendre des actes spécifiques ou des actes plus globaux.

3) Le soutien social : le FSL permet d’obtenir ou de procurer du soutien social (17

participants). Ce soutien social - ressenti ou procuré - peut étre émotionnel ou

informationnel (11 participants).

111.45.2 Durée, fréquence et évolution de 'utilisation du forum de santé

Durée d’utilisation :
La durée d’utilisation du forum par les participants varie entre 0 (inscription dans 1’année) et

20 ans (date de creation du forum).
= Utilisation antérieure a la création du forum. (4)
= Utilisateur ancien (inscription sur le forum entre 2006 et 2009). (9)
= Utilisateur intermédiaire (inscription sur le forum entre 2010 et 2013). (10)

= Utilisateur récent (inscription sur le forum entre 2014 et 2017). (7)

Fréquence d’utilisation :
Les réponses fournies par les internautes quant a leur fréquence d’utilisation du forum de santé

ont été classées en quatre catégories :

= Plusieurs fois par jour. (4)
= Journaliére. (12)
= Periodique. (4)
v Coupure avec le forum en tant que média ;

v Coupure avec le forum pour faire une coupure avec la maladie;

v" Utilisation du forum selon ses besoins ;
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v" Utilisation du forum selon les besoins des autres internautes : « Je viens si on

a besoin de moi » P11 ;
v" Utilisation du forum selon ses disponibilités temporelles.
Evolutive. (10)

v Progressive (utilisation de plus en plus fréquente) ;

v’ Dégressive (utilisation de moins en moins fréquente).

Evolution de ’utilisation :

La fréquence d’utilisation a varié chez dix participants. Nous avons identifié quatre types

d’évolution dans I’utilisation des forums. Cette évolution est li¢e a la fréquence de participation

dans le forum et au degré d’investissement des internautes dans son organisation et dans son

fonctionnement. Les niveaux d’investissement retrouvés dans 1’analyse des entretiens sont :

participation (sans investissement officiel), adhésion (investissement officiel de niveau 1),

modération (investissement officiel de niveau II) et membres du conseil d’administration

(investissement officiel de niveau Ill).

Ainsi, les quatre types d’évolution sont :

Participants sans investissement, investissement jusqu’au niveau III, puis & nouveau
participants sans investissement : les utilisateurs lisent uniquement les messages postes,
puis se mettent a publier de plus en plus, jusqu’a une fréquence journaliere. Ensuite, ils
s’investissent dans le fonctionnement du forum en devenant adhérent et/ou modérateur
des échanges (Niveau I ou Il). lls entrent ensuite dans le conseil d’administration (Niveau
IIT), lequel est le niveau le plus élevé dans I’investissement du forum. Apres cela, ils
publient par période et puis de moins en moins. Les publications deviennent plus centrées
sur des sujets non-médicaux que médicaux.

Participants sans investissement, investissement jusqu’au niveau Il puis a nouveau
participants sans investissement : les utilisateurs lisent uniquement les messages postés,
puis se mettent a publier et peuvent adhérer et/ou devenir modérateurs des échanges
(Niveau I ou II). Apres cela, ils utilisent trés peu le forum.

Participants occasionnels avec augmentation de la fréquence d’utilisation du forum : les
internautes commencent par utiliser périodiqguement le forum et progressivement la
fréquence de participation augmente. Ils lisent les messages et publient. Il n’y a pas

d’investissement officiel dans le forum mais un maintien de son utilisation.
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® Participants réguliers avec diminution de la fréquence d’utilisation du forum : les
internautes qui lisent et publient a une fréquence journaliére puis quittent le forum. Ils
reviennent ponctuellement s’ils sont interpellés. Il n’y a pas d’investissement officiel dans

le forum mais une diminution de son utilisation, voire un arrét.

Commentaire sur la fréquence d’utilisation du forum :

Nous faisons quatre constats :

1) Il existe un degré de priorité concernant I’utilisation du forum de santé. Il s’agit presque
d’une « addiction » pour certains « je viens tous les jours. P25», « je regois les notifications P4»
ou d’un comportement secondaire pour d’autres « je viens quand j’ai le temps. P13 », « quand
j'en ai besoin. P15 ».

2) Ces classes de fréquences ne sont pas exclusives : un internaute peut venir tous les jours
pendant une période puis faire une coupure périodique.

3) La fréquence d’utilisation répond a un respect du rythme de la personne malade : elle
participe selon ses besoins, qu’ils soient liés a la gestion pratique de la maladie ou liés au vécu
de la maladie (besoin de faire une coupure avec la maladie).

4) L’utilisation du forum est évolutive, elle change avec le temps et selon les besoins des

utilisateurs.

Un tiers des répondants évoquent une évolution dans leur utilisation du forum. Quatre formes
d’évolution ont été identifiées. Ces différents scénarios évolutifs sont liés a la fréquence
d’utilisation (stable, progressive ou dégressive) et a I’investissement (officiel ou non) de

’utilisateur dans le forum.

Ces informations sur la durée et la fréquence d’utilisation ainsi que sur les types d’évolution
dans la maniére de publier ou de s’investir dans le forum indiquent que ce dernier permet de

respecter les besoins et le rythme de I’internaute.
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111.4.6  Question spécifique 1.4. A quel moment est utilisé le forum de santé ?

111.4.6.1 Moments d’utilisation du forum de santé

Type de moments d’utilisation du FSL

Les moments d’utilisation du forum ont ¢été classés en trois catégories d’événements:
évenements de vie, évenements de santé et évéenement du quotidien. Nous avons distingué les
moments primaires d’utilisation qui sont les événements initiant 1’utilisation du forum (quel
évenement a motivé 1’utilisation d’un forum) des moments secondaires d’utilisation du FSL qui

ont lieu durant I’utilisation fréquente du forum.

= Moments primaires (22)

IIs sont en lien avec un évenement expliquant la raison initiale de 1’utilisation du FSL : « On
vient au départ pour une raison bien précise et puis, comme c'est une famille, on vient pour

tout, sans raison particuliére. P5 ».
v' Evénement de vie (12) comme la grossesse (11) : « Au début, utilisation en
sous-marin pour sortir de sa solitude pendant sa grossesse puis ensuite a
commencé a écrire sur ses soucis. P9 » ou un achat immobilier (1) « [Dans
le cadre d'un prét il faut adhérer a une association] Je recherchais une
association locale et je suis tombée dessus [sur le forum] par hasard. P17 »
v' Evénement de santé (5) : la participation a de I’ETP (2), le diagnostic du

diabete (2) ou un rendez-vous médical (1).

v/ Etat mental (5) : besoin de discuter avec des pairs (3) : « Je voulais échanger

avec d'autres personnes ayant le méme probleme. Quand on cherche sur
google on trouve des infos de base mais quand on veut rentrer dans les

détails, c'est compliqué. P6 » ou rechercher de I’information via les pairs (2).

= Moments secondaires
v" Evénements de vie (23). Il peut s’agir de la période de grossesse (préparation,
grossesse, accouchement), la préparation de voyages/vacances (décalage

horaire, matériel,...) : « Quand je dois préparer un voyage ou quand je cherche
comment faire quand il fait tres froid. Des conditions un peu extrémes sur des

problémes hors quotidien. P6 », le diagnostic d’une maladie chez un proche,
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’expatriation ou les démarches administratives en lien avec le diabéte (permis

de conduire, reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé, assurances).
v' Evénements de santé (23), plus spécifiquement au traitement comme des
nouveautes techniques (évolution du matériel) « [Pompe Caléido et nouvelle
insuline] Parfois je vais lire les infos sur les nouveautés [...] qui arrivent plus
vite sur le forum qu'en ville. P12 », la pose initiale ou le changement d’une

pompe a insuline ; a une rencontre médicale : une hospitalisation de jour, la

participation & un programme d’éducation thérapeutique, la préparation d’un
rendez-vous médical, les suites d’un rendez-vous médical « Avant une HDJ ou
consultation je ne vais pas sur le forum mais j'y vais pendant ou apres pour
exprimer ce qui s'est passé. P5 » ou le diagnostic de la maladie ; a des

complications medicales en lien ou non avec le diabéte (complications, cancer,

hypothyroidie).
v Evénements quotidien (17).

e Contenus d’autosoins : adapter 1’activité sportive « Je vais commencer

I'aquabike et je ne contrble pas ma glycémie, je vais demander des
informations. P5 », adapter les habitudes et faire face aux difficultés
alimentaires, questionnement sur I’insulinothérapie fonctionnelle,
probléme avec le matériel : trouver des solutions ou des alternatives
(allergies aux capteurs), gérer la pompe la nuit, adapter les doses
d’insuline selon les situations (cycles menstruels, etc.), réagir en situation
d’hypoglycémie ou d’hyperglycémie (situations d’urgence) et gérer les
injections.

e Contenus psychosociaux : difficultés relationnelles en lien avec le

diabéte, parler de sa maladie au travail et faire face a la lassitude par
rapport a la maladie « Quand j’en ai ras-le-bol, quand j’ai des difficultés
lices a la maladie, je vais sur le forum, car je sais que les filles ne vont

pas me juger. P5 ».

Ces deux sortes de moments (primaires et secondaires) ne sont pas exclusives : « Apres la
grossesse, c’est devenu quotidien sur tous les sujets. Je ne saurais pas dire si c’était sur la
technique ou le vécu. P1 » ; « On vient au départ pour une raison bien précise et puis comme

c¢’est une famille, on vient pour tout, sans raison particuliére. P5 »
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Commentaire sur les moments d’utilisation du FSL :

L’analyse des entretiens permet de faire deux constats. Premi¢rement, nous observons quatre
catégories d’événements : événement de vie, événement de santé, évenement du quotidien et
évenement lié a un état mental. Ensuite, il existe deux sortes de moments-clés : les moments
primaires qui incitent les utilisateurs a se rendre pour la premiére fois sur le forum, et les moments

secondaires qui ponctuent I'utilisation du forum sur le moyen et long terme.

Les moments primaires peuvent se rapporter a trois catégories d'évenements : 1) Les évenements
de vie (12 participants), 2) Les éveénements de santé (5 participants), 3) Les événements liés a un
état mental (5 participants). Cette derniére catégorie recouvre le besoin de partager avec des pairs

sans que cela soit relié & un événement precis.

Les moments secondaires peuvent, eux aussi, se répartir en trois catégories d'évenements :

1) Les événements de vie (23 participants) incluent la gestion de la maladie avant et pendant un
voyage ou des vacances (impliquant un décalage horaire ou un autre systeme de soins) ou une
situation d’expatriation, lors d’une grossesse (préparation de la grossesse, gestion de la maladie
pendant I’accouchement et pendant I’allaitement), lors de démarches administratives nécessitant
une gestion spécifique (obtention d’un permis de conduire, la reconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé,...) et le diagnostic d’une maladie chez un proche.

2) Les événements de santé identifiés sont répartis en trois sous-catégories : a) le traitement (mise
en place, ajustement ou évolution) ; b) les rencontres médicales : préparer, débriefer aprés un
rendez-vous individuel avec le spécialiste, lors d’hospitalisation ou de sessions d’ETP ; et c)
I’apparition de complications médicales liées au diabéte ou non.

3) Enfin, les événements liés au quotidien se répartissent en deux sous-catégories : a) 1’utilisation
des compétences d’autosoins (la gestion et 1’adaptation du traitement médicamenteux mais aussi
de D’aspect non-médicamenteux regroupant les recommandations diététiques et d’activités
physiques) ; et b) ’utilisation des compétences psychosociales pour aborder les difficultés de

communication et la gestion émotionnelle liée a la maladie.

Concernant les moments secondaires que nous venons de détailler, les trois catégories
d’événements ne sont pas exclusives : Seuls six participants utilisent le FSL uniquement
lorsqu’un type d’événement se produit (ce dernier peut étre un événement de vie, de santé ou du
quotidien). Quinze personnes utilisent le forum dans deux types d’événements et neuf dans les

trois types d’événements.
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Valence des moments d’utilisation du FSL
Le point précédent aborde la question de I’utilisation du FSL en lien avec des catégories
d'événements. Afin de préciser nos résultats, une analyse des données sur la valence de ces
événements a eté réalisée.
= Valence positive (6)
v' Echanger sur des informations positives.
v' Echanger sur des aspects pratiques et éviter de parler du ressenti.
v’ Eviter le forum dans les situations négatives (3) : « Je ne parle pas de ce que
je ressens sur le forum » P15 ; « Je ne veux pas trop me plaindre sur le

forum... Je préfere en parler a mon mari.... » P16

= Valence négative (1)
v' Echanger lors de moments négatifs : « Je vais sur le forum quand je me sens
seule avec mon diabete...quand la situation est négative (...) j'y vais quand

J’ai besoin, mais si mon diabete est tranquille, j’y vais moins. » P13

= Valence positive et négative (5)
v’ Partage autant dans les moments négatifs que positifs : « J utilise le forum en
fonction de mon état psychologique, quand j’en ai ras-le-bol et quand je ne
comprends pas quelque chose (...) mais j'y vais aussi sur les évenements

positifs. » P18

Commentaire sur la valence des moments d’utilisations du forum :

Trois types de valence sont identifiés : I’utilisation du forum lors d’événements positifs, négatifs
ou mixtes. Les réponses apportées par les participants sont explicites ou sous-entendues. Deux
participants partageant uniquement les moments positifs sur le forum, expliquent qu’elles

préferent parler du négatif avec des proches.

Une hypothese serait que les participants qui ont un réseau social satisfaisant n’ont pas besoin

de partager les évenements négatifs sur le forum et inversement.
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111.4.7  Question spécifique 2.1. Quels sont les objets et themes abordés sur le

forum de santé ?

111.4.7.1 Obijets et themes abordés : contenus psychosociaux (CPS) et d’autosoins
CAS

Objets et thémes abordés dans les échanges

Afin de répondre a la question des objets et théemes abordés dans les échanges par les
participants, nous avons posé une série de questions a réponses fermées. Ces items sont repris
de la liste des contenus psychosociaux et d’autosoins présentée dans I’analyse de contenu des
messages (Point 111.3.8, ppl155-157). Ils ont été regroupés et simplifiés afin d’étre
compréhensibles lors des entretiens. Ainsi, les réponses suivantes sont quantifiées et
provoquées contrairement a I’analyse des messages de la phase 1b qui sont des données

spontanées (cf. tableau 19).

Tableau 19. Contenu des échanges abordés par les participants sur le forum (n=30
participants)

Contenu psychosocial Nb
A. Sur mes expériences de la maladie, des soins et du traitement 30
B. Sur ce que je ressens et ce que je voudrais 25

C. Sur la place de ma famille et de mes proches dans mon traitement et dans la vie | 23
avec la maladie

D. Sur les relations avec les soignants, I'hépital, la sécu 26
E. Sur les informations que je cherche et trouve, et que je crois ou non 25
F. Sur comment parler de la maladie, du traitement, des émaotions, de la fatigue 26
G. Sur les relations avec les autres, les voisins, les collégues 26
H. Sur l'avenir et les projets de vie 26

Contenu d’autosoins Nb
A. Sur le corps qui réagit, la maladie qui agit et le traitement qui agit. 29
B. Sur les signes de probléemes comme I'hypo, les douleurs 30
C. Comment réagir face aux problémes comme I'hypo, les urgences 30

D. Comment équilibrer le traitement, les doses, les médicaments, I'alimentation, | 26
la vie au quotidien

E. Sur les aspects techniques, I'insuline, la glycémie, les appareils, les soins,... 30
F. Sur le traitement en voyage ou en déplacement 27
G. Sur l'activité physique et le sport 28
H. Sur les problémes et les soins des pieds 17
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Commentaire sur les objets et themes abordés dans les échanges :

Selon le tableau 19, vingt-trois participants ont abordé chaque théme. Seul le sujet lié aux
problémes et aux soins des pieds est abordé par la moitié¢ de 1’échantillon alors qu’il n’est pas
du tout retrouvé dans 1’analyse des messages. Il fait partie des thémes les moins abordés par les
internautes sur le forum. Il existe une vraie égalité de répartition des objets et themes d’échanges

entre les contenus d’autosoins (pratique) et psychosociaux (ressenti).

Objets et thémes abordés selon les interlocuteurs

Une des questions spécifiques de cette recherche est d’identifier les contenus psychosociaux et
d’autosoins présents ou absents dans les échanges sur le forum. Pour rappel, le choix de
travailler sur des échanges issus d’un forum modéré par des patients découle de I’hypothése
que I’anonymat procuré par le FSL et I’absence des soignants ont un impact sur le contenu des
messages, favorisant entre autre leur authenticité. Lors de 1’entretien, une question a été rajoutée
sur les objets et themes abordés en fonction des interlocuteurs, autrement dit est-ce que les
internautes parlent des mémes sujets sur le forum qu’avec leurs soignants.

Deux catégories de réponses ont émergé de 1’analyse des entretiens :

® Variation d’objets et de thémes entre le forum et les soignants
Certains thémes sont plus facilement abordés sur le forum, car I’internaute (5) :

v Ne recherche pas de soutien auprés des soignants : « Je ne cherche pas de

réconfort aupreés d'elle (diabéto) P3 »

v Ne dit pas tout aux soignants (ne souhaite pas s’engager dans une discussion

controversée, par peur de leurs réactions et du jugement) : « Je lui ai pas dit
(diabéto) que je mangeais presque plus de féculent pour éviter de me battre avec
elle. On n'ose pas tout dire a ses soignants par peur de leurs réactions. P3 »

v Ne parle pas du guotidien avec les soignants : « Avec les soignants on n'est pas

la pour parler du quotidien alors que le forum est la pour ¢a (pas d'interdiction
mais pas adéquat). P5 »

v Ne peut pas parler facilement du ressenti avec les soignants : « (Pose de la

pompe) Parler plus facilement de son ressenti qu'avec le soignant. P8 »

v" Aborde le coté pratique avec les soignants et le coté psychologique sur le forum.
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v’ Est protégé par I’anonymat : « Le sujet de la sexualité, j'en parle plus facilement

sur le forum qu'en direct avec les soignants. C'est plus facile parce qu'on peut
se cacher derriére son écran. P13 »
Certains themes sont plus facilement abordés avec les soignants, car 1’internaute (3) :

v" Ne les connait pas personnellement : « Les soignants sont angoissants,

protocolaires, fermés. Mais je parle plus facilement des choses intimes avec les
soignants, car je ne les connais pas. P16 »

v’ Se sait couvert par le secret médical : « Par pudeur, il est plus facile d’aborder

certains sujets honteux ou tabous avec un soignant qui ne les divulguera pas.
P21 »

® Pas de variation d’objets et de themes entre le forum et les soignants (5)

v" Les thémes abordés ou non sont identiques sur le forum et avec les soignants :

« (Prestataire) Je parle de la méme chose car elle prend le temps. P11 », « Non,

je ne suis pas différent sur le forum et avec les soignants. P29 »

Commentaire sur les objets et themes abordés selon les interlocuteurs :

Nous identifions trois profils de personnes : celles qui font une différence entre les objets
qu’elles peuvent aborder sur le forum ou avec les soignants, celles qui parlent plus facilement
avec les soignants et enfin les personnes qui abordent les mémes thématiques sur le forum ou

avec les soignants.

L’analyse des résultats n’a pas permis d’identifier des thémes spécifiques mais a mis en
évidence des raisons justifiant la différence de contenus discutés sur les forums ou lors des
consultations avec les soignants. Ces raisons sont liées aux difficultés relationnelles entre le
soignant et le patient et également aux représentations du patient quant a son réle dans la
relation médicale : « Je ne peux pas lui parler du quotidien car ce n’est pas son role » P5, « Il

n’a pas le temps » P11, « Je ne veux pas entrer en conflit avec mon soignant » P6, etc.

Une hypothese serait que les internautes ressentent le besoin de discuter de certains objets et
des freins, percus ou réels, les en empéchent. Le forum serait un outil permettant de pallier ces

difficultés relationnelles.
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111.4.8  Question spécifique 2.4. Comment sont utilisées les informations

échangées (écrites et lues) par les internautes ?

111.4.8.1 Utilisation des informations échangées sur les forums de santé

Vérification des informations lues ou écrites
= Vérification systématique des informations
Sources ou documents officiels
v Vérification des informations sur les sites officiels. (6) « Je vérifiais tout, j'allais
sur des sites officiels et sérieux. Je cherchais des informations validées. P2 »

v’ Vérification des informations techniques sur le site des constructeurs (6).

v' Vérification dans la littérature scientifique. (2)

v" Vérification en lisant la notice (2).
Soignants

v' Demande I’avis de son médecin pour un nouveau traitement. (12) « (Echange

d'expérience), ca reste des pistes et ¢a doit étre validé par le médecin. P8 »

v' Vérification aupres de I’infirmiére prestataire. (7)

<\

Retours d’expérience d’autres internautes

v Vérification des informations en lisant les retours faits par les internautes. (2) «

Je vais vérifier les retours d’expérience que je lis sur le forum avant de
m’engager dans une nouvelle pratique. P21 »

v Vérification sur d’autres groupes d’échanges. (3)

Propre expérience et connaissance

v’ Vérification des informations en les comparant avec son expérience. (5) « Je fais

confiance au hon sens, cohérence avec mes connaissances actuelles. P15 »
Autres sources (1)

v Vérification aupres d’autres sources numériques (mises en ligne sur le forum) :

« Non, mais les autres mettent des liens vers des articles ou des vidéos. Je vais

les voir, mais ce n'est pas moi qui vais chercher l'info. P3 »

= Vérification de certaines informations
v Vérification quand il y a des avis contraires. (1)

v’ Vérification ou non selon la personne qui poste (personne de confiance ou non).

(5) «Ca depend, je pense que les infos sur le forum sont fiables mais je regarde
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les personnes qui postent, leur ancienneté et le fait qu'il y ait des avis contraires
permet de réfléchir sur les infos. P6 », « Suivant la personne qui poste, si c'est
quelqu'un que je connais et en qui j'ai confiance, je ne veérifie pas. P9 »

v Demande un avis médical si les conséquences sont évaluées comme

dangereuses. (2) « Je ne vais pas Vérifier parce que je sais que ¢a ne va pas me
bousiller la santé. P7 »

= Absence de vérification des informations

v’ Pas de Vérification, car les informations sur le forum sont fiables. (4) « Je ne

vérifie pas, car les informations sont modérées et donc fiables. P14 »

Commentaire sur la vérification des informations lues ou écrites :

Concernant la mise en place de processus de vérification des informations, nous avons identifié
14 types de raisons. Nous les avons catégorisées selon trois profils de personnes :

1) celles qui ne vérifient pas les informations, car elles ne savent pas ou trouver une information
fiable, ou parce qu’elles estiment que les informations sur le forum sont suffisamment
fiables (du fait de la présence de modérateurs et si besoin de I’intervention d’un soignant sur
demande); 2) les personnes qui Vérifient ou non les informations en fonction du type
d’information (évalue le degré de dangerosité de I’information) et en fonction de la personne
qui écrit (confiance sélective dans les modérateurs ou dans certains profils); 3) les personnes

qui vérifient toutes les informations.

Lorsque les personnes vérifient les informations, elles le font de cinq maniéres différentes.
Quinze participants sur 30 utilisent des sources ou documents officiels (ministere de la santé,
notices d’utilisation, site du constructeur). Seize personnes en parlent avec les soignants (avis
médical aupres des diabétologues ou des infirmieres prestataires de pompe a insuline), quatre
personnes attendent ou cherchent des retours d’expérience d’autres internautes (sur le forum ou
sur d’autres sites d’échanges entre pairs), cinq comparent les informations avec leur propre
expérience et connaissance et enfin, une seule personne vérifie en regardant les liens postés par

d’autres internautes.

Ces modes de vérification ne sont pas exclusifs : dix-huit participants utilisent au moins deux

types de vérification.

211




Utilisation et contexte d’application des informations
= Contexte lié a des contenus psychosociaux
Ces contenus sont en lien avec la modification de la relation avec les soignants (1) : « [Lors de

la grossesse] Permet de s’opposer au corps médical en étant informé. Pl », I'utilisation du

systéme de soins (changer de médecin) (1), la réalisation de démarches administratives (3),

vivre avec le traitement (localisation de la pompe a insuline) (4), le fait de parler de sa maladie

avec son entourage proche (2) ou a son travail (2), le fait de se conforter dans ses choix : « J'ai

pas changé grand-chose. Mais ¢ca me sert surtout a me conforter que je ne fais pas n'importe

quoi. P18 »

"= Contexte lié a des contenus d’autosoins

Ces contenus concernent 1’adaptation des doses d’insuline (7) : « Mise en place des basales

temporaires quand on va au supermarché P7 » ou la diététique (19), I’amélioration de sa

pratique de 1’activité physique (6) : « (Sport) J'enleve la pompe pour aller nager, mais penser

a faire un bolus pour éviter I'hyperglycémie. Je voyais le probléeme mais je ne savais pas
comment y réagir. P12», la maniere de réagir dans des situations d’urgence (1), le changement

de matériel (passer des injections a la pompe a insuline) (3), I’amélioration de [’utilisation de

la pompe (1) et ’adaptation du re-sucrage en cas d’hypoglycémie. (2)

Commentaire sur I’utilisation et contexte d’application des informations :
Nous avons fait le choix de classer les différents exemples de contexte d’utilisation selon le
type de contenus abordés : contenu psychosocial ou contenu d’autosoins. Les exemples cités

sont plus souvent de 1’ordre du contenu d’autosoins que psychosocial.

Prise de décision d’application des informations
= Décision prise seule

v' J’en parle puis je décide (s’informer) : aprés avoir discuté avec I’entourage (1),

avoir recueilli des informations (9) ou avoir discuté avec le soignant. (1)

v Je décide puis j’en parle (informer) : décision de modifier son traitement puis

d’en parler avec les proches (6) ou avec les soignants (2).

v' Je décide et je n’en parle pas avec d’autres personnes (8).

= Décision prise en concertation

v" Je décide avec les soignants (3) ou avec I’entourage (2).
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Commentaire sur la prise de décision d’application des informations :

La prise de décision se fait principalement seule (16 participantes sur 30). Cela peut étre précéde
d’une discussion, de recherche ou de vérification d’information ou suivre une discussion avec
le soignant ou un proche. Plus rarement, la prise de décision peut avoir lieu en concertation

avec le soignant ou I’entourage.

Comme pour la vérification des informations, le mode de prise de décision n’est pas exclusif.
Sept personnes alternent au moins deux modes de décision selon la situation : « ¢a dépend de

[’enjeu...P13 »

Retour d’expérience (rétroaction)

Vingt-six personnes font un retour d’expérience. Il peut avoir lieu :

= Sur le forum (20)
L’internaute peut partager des résultats (positifs ou négatifs) suite a 1’essai pour obtenir des

conseils ou des avis (4), partager pour aider les autres internautes : « Partage les résultats des

essais, car ¢a peut servir a d'autres et je ressens de la fierté d'avoir trouver une solution P8 »

(1), décrire en détail 1’action et des conseils donnés et recus (autocritique) (2), partager les

retours (avis ou conseil) des soignants (1), faire un retour quand la question est posée : « Je fais

un retour sur le forum. Les personnes qui donnent des conseils demandent si cela a marché. Il

y a un suivi et c'est précieux. P7 » (1) ou faire un retour de ce qui fonctionne et de ce qui ne

fonctionne pas (1).

= Avec les soignants (5)
Pour partager son expérience (1), pour transmettre ses apprentissages (1) ou pour obtenir un

retour et une analyse de la situation (1).

= Avec d’autres personnes (7)

Pour transmettre les apprentissages réalisés sur le FSL (2) ou pour rassurer 1’entourage (1) :

« Je fais un retour & ma famille pour les rassurer. P20 ».
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Commentaire sur le retour d’expérience :

Faire un retour d’expérience est un processus observé chez 26 personnes sur 30.
Ce retour peut avoir lieu :

1) sur le forum (20 personnes) ;

2) aupres des soignants (5 personnes) ;

3) avec d’autres personnes (7 personnes).

Ces formats de retours d’expérience/ rétroaction ne sont pas exclusifs et huit personnes font des
retours de type mixte (numérique et face a face) soit sur le forum et avec les soignants, soit sur
le forum et avec d’autres personnes, soit des retours uniquement en face a face avec des

soignants et d’autres personnes sans relation directe avec la maladie.

Type d’informations écrites (transmises)
Les informations écrites par les utilisateurs peuvent étre des réponses a des questions posées
par d’autres utilisateurs, des demandes (des questions ou des demandes de précisions dans

certains cas) et de I’apport de soutien.

= | es demandes

L’internaute peut demander des retours d’expérience (positive ou négative) (12) ou des

conseils : « J'ai demandé des conseils sur les besoins en insuline pendant les cycles. P11 »

(3).

= Lesréponses

L’auteur du message peut apporter des conseils pour aider : « Je parle de moi par

I'intermédiaire des réponses que je donne, mais pas pour m‘aider moi, pour aider les autres.
. P12 » ; « Je donne des conseils que quand je suis slre, je cherche a connaitre la personne

[qui pose la question] pour connaitre son degré de connaissance de la maladie, car un conseil

mal interprété peut étre une catastrophe. P22 » (13), illustrer des situations par son expérience

et en donner les principes : « J'illustre par mon expérience personnelle mais en donnant

toujours les principes. P1 » (8), transférer les informations regues des soignants ou des sites

officiels : « J'apporte sur le forum ce que m'apporte les soignants, j'écris des infos concrétes

et ce que je trouve sur d'autres sites officiels. P29 » (4), apporter des informations concrétes :
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by

« Je répondais a toutes les questions, en montrant mes courbes, les avantages et les

inconvénients de la situation. P7 » (5) ou corriger des informations (4).

= | e soutien

L’auteur du message cherche a rassurer et soutenir (10), a prendre ou donner des nouvelles non-

médicales : « Je partage sur des sujets sans lien avec la maladie, car ¢a rend humain (pas juste
un écran). P8 » (9)

Commentaire sur le type d’informations écrites (transmises):

Trois sortes d’informations sont transmises :

1) Les demandes. Il s’agit de messages contenant des demandes de retours d’expérience, des
questions (pour résoudre des difficultés ou pour obtenir plus de précisions sur des situations)
ou des conseils ;

2) les réponses ou I’apport d’information. Ce sont des messages contenant des conseils
(demandés suite a des messages de la catégorie réponse), des illustrations de cas vécus, des
informations officielles, des corrections ou précisions sur certains themes ;

3) le soutien : ces messages ont pour but de rassurer, de soutenir, de prendre ou de donner des

nouvelles.

Les informations transmises peuvent regrouper plusieurs de ces catégories.

Apport des informations écrites (transmises)

= Apport personnel : écrire permet de réfléchir et trouver des solutions (8), de poser le

probléme (5), de dédramatiser (1) ; de prendre conscience de ses limites (1), de mieux se

connaitre : « M'écrire me permet de mieux verbaliser, de mieux comprendre ce qu'on

ressent. P3 », de se defouler, évacuer (5) et d’avoir un historique de son parcours de santé

3).

= Apport de type social : écrire permet de se sentir intégré dans une communauté (9) ou

utile aux autres (9).
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= Apport de type relationnel/communicationnel : guestionner permet de bien comprendre

I’autre : « Je pose des questions pour me forcer a bien comprendre I'histoire de I'autre.
P2».

Commentaire sur ’apport des informations écrites :

Nous identifions trois catégories d’apport :

1) I’apport personnel qui décrit des processus métacognitifs (par exemple, le recul sur soi et la
prise de conscience de ses limites) : écrire permet la construction d’un historique de son
parcours global avec la maladie, de se défouler, de dédramatiser et de mieux se connaitre.

2) I’apport social: écrire permet de se sentir utile vis-a-Vis des autres et de se sentir intégré dans
un groupe.

3) I’apport de type relationnel ou communicationnel : écrire permet de mieux comprendre la

situation et le vécu de I’interlocuteur.

111.4.9  Question spécifique 3.1. Quels sont les facteurs qui soutiennent

I’apprentissage sur le forum de santé ?

111.4.9.1 Sentiment d’apprentissage

Pour comprendre comment le FSL soutient I’apprentissage de la maladie et du traitement chez
les personnes ayant un diabeéte, la question suivante a été posée : « Q13. En quoi les FSL vous
aident a apprendre votre maladie et votre traitement ? ». L’analyse des réponses a permis

d’identifier vingt et un items qui ont été classés en deux catégories :

" Pratique ou concret (25)

v Obtenir des conseils, des trucs et astuces adaptés aux besoins de I’internaute (7) :

« Il'y a des échanges de bons procédés pour gérer le diabéte. P7 » ; « On
découvre des astuces pour la vie quotidienne comme utiliser des bandelettes
urinaires au Mac Do pour Vérifier si le coca est bien light. P24 ».

v Voir la diversité des cas concrets (6) : « Il y a la diversité des cas et ¢ca permet

de trouver des solutions a nos problémes. Important de constater qu'on est tous
dans le méme bateau, car ¢ca permet de voir concretement toutes des situations

de malades. P2 ».
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v Echanger sur la fagon de vivre la maladie : vécu différent et similaire (12) :

« C’est important de constater qu'on est tous dans le méme bateau. P2 » ; « Le
forum me permet de voir que les autres se posent les mémes questions. P3 ».

v’ Pratiquer I’essai-erreur et obtenir un feed-back (10) : « Je vais essayer ¢a et si

¢a marche pas je refais comme avant ou je demande de I'aide P3 » ; « Je vais
essayer certaines choses mais ¢a ne marche pas, donc je poste un truc plus
personnel et je vois si les filles peuvent m'aiguiller sur des choses auxquelles je
n'ai pas pensé. P7 ».

v" Confronter ses connaissances et construire des solutions ensemble, a partir de

savoirs communs (8) : « J'ai essayé et j 'ai foiré mais je suis pas la seule et donc

j’en parle et on va trouver une solution ensemble. P7 ».

v" Avoir un suivi de ses actions médicales : « C'est une sorte de suivi médical des

actions mises en place. P5 » (3).
v' Echanger de la documentation et des informations, car cela facilite le partage et

la compréhension (4) : « Il y a de la documentation générale qui fait réfléchir.
On ne met pas forcément en pratique mais ¢a change la vision des choses au

quotidien. P6 ».

v Gérer les échecs (3) : « Lire les message m’aide a mieux accepter mon
"humanité" par rapport au diabete et a assumer mes ratés. Je peux en parler
avec les soignants et les accepter. P9 ».

v" Obtenir de I’information, augmenter et étre a jour dans les connaissances et

nouveautés (10) : «Pour moi, avoir de I'information, c'est la base. Si
I'information vient des forums ¢a ne peut pas étre négatif, c'est a l'individu
d'avoir un esprit critique et vérifier les informations. P11 » ; « Le forum me
permet d'étre réactive, ¢ca permet d'intégrer le diabéte au quotidien et de s'en
occuper au quotidien, car il fait partie intégrante de la vie. On vit avec et on
prend les infos qui vont avec et on s'éduque, on se tient a la page, et tous ces

échanges enrichissent nos connaissances. P14 ».

= Psychologique ou psychosocial (26).

v Prendre conscience de ses connaissances (métacognition) (10) : « Avant le

forum, j’avais ['impression de bien gérer, de tout savoir sur le diabete, de bien
me connaitre et en fait pas du tout. C’est ce que j’ai appris a travers le forum.

Je me suis vraiment éduquée. P1 ».
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Se sentir écouté, soutenu et intégré permettant la rupture de la solitude et d’avoir

un environnement bienveillant (17) : « J ai trouvé un soutien au jour le jour (...)
j'ai été au-dela de ce que j'aurais pu imaginer confier, car je me sentais intégrée
dans un groupe. P1 »

Développer sa confiance en soi (4) : « Le forum m'a donné confiance dans mes

choix, sur le diabéte mais aussi sur la vraie vie. P13 ».

Prendre du recul (par rapport a soi et par rapport aux autres), se rassurer,

dédramatiser, déculpabiliser : « Le forum sert a tout. Il permet de voir les

différences de prise en charge entre pays, de connaitre des nouveaux
traitements. Il m’a surtout permis de relativiser, car on veut trop faire bien
[parle des résultats imposés et attendus par le corps médical ]. J'ai pu prendre
du recul et j’ai changé d'avis sur certains sujets. Je me suis sentie rassurée et
moins seule, car j’ai vu que les autres se posent les mémes questions que moi.
P3 » ; « Le forum m’aide a m’engager dans le traitement, car je déculpabilise
et je relativise dans les moments difficiles en comparant mon vécu a celui des
autres et je me dis « personne n’a de courbe parfaite » OU « ¢a n’existe pas les

super diabétiques ». P21 » (16).

Développer, maintenir ou renforcer la motivation : « I/ [le forum] m’apaise et
m’aide a entretenir la motivation au quotidien. P29. » (7).

Se remettre en question (6) : « Utiliser le forum fait qu’on ne reste pas isolé et

lorsqu’on n’est pas d’accord sur un sujet, il y a débat et cela permet d’avoir une

ouverture d'esprit, de voir des avis différents P11 ».

Progresser dans I’autonomie (5) : « Je peux affiner mes connaissances en
fonction de mon propre diabéte et étre proactif. P14 » ; « Le forum permet de se
projeter dans l'avenir, de se préparer, de choisir, d’avoir le sentiment d'avoir la
main sur ses choix. P20 » ; «J'ai acquis beaucoup d'autonomie par rapport a
mon diabéte et j’ai pu ainsi trouver un équilibre de vie. P27 ».

Comprendre et accepter la maladie et les contraintes (6) : « Ca facilite

["acceptation des contraintes et la réalité liée au diabete en « comparant » son
vécu a celui des autres P16 ».

Lever les tabous pour parler du diabéte et poser des questions sur tout (7) : « On

n'aurait pas forcément osé [’aborder (Sexualité) et on lit des informations qui

sont intéressantes. P6 »
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L’item : « Adapter a la temporalité propre de ’apprenant, au niveau des étapes de la vie, de
I’acceptation de la maladie (9) » est a classer dans les deux catégories, car il informe sur le
respect de la temporalité pratique (étape de la vie) mais également mentale (acceptation de la
maladie) : « Pouvoir revenir a un fil d'échange ou reposer des questions déja traitées sans que
personne ne réle, ¢ca aide & cheminer a son rythme. On peut revenir sur les choses et les choses
remontent parfois, sauf que ¢a a cheminé dans notre téte et on ne voit pas les choses pareilles.
P13 » ; « C'est une "formation continue", une progression dans I'autonomie, la compréhension

de la maladie: il y a le avant et apres forum. P29. ».

Commentaire sur le sentiment d’apprentissage :

Premiérement, certains des items sont similaires aux raisons d’utilisation du forum décrites
préalablement par les participants. Deuxiemement, par les échanges qui y sont réalisés, le FSL
permet aux utilisateurs de travailler concrétement sur des problématiques et de faire évoluer des
facteurs cognitifs (comme la métacognition) et des facteurs psychosociaux (comme les
représentations de la maladie et du traitement). Troisiémement, certains des items sont des
résultats (« progresser dans I’autonomie » ; « développer sa confiance en soi ») tandis que

d’autres relévent du processus d’apprentissage (se sentir soutenu et intégré dans un groupe).

111.410 Question spécifique 3.2. Comment s’articulent I’autoformation dans le

forum et ’apprentissage formalisé ?

111.4.10.1 La relation entre I’ETP et le FSL

Le type de relation

= Absence de relation (5) car le contenu des séances d’ETP est général : « Les journées en

HDJ apportent des informations trop générales que celles du forum et finalement

j'apprends plus de choses aux soignants. P5 » ou le forum contient plus d’informations

que les séances d’ETP : « J’ai eu plus d'infos par le forum que par les journées d'ETP.

P27 ».

= Présence de relation (20)

v Impact de ’ETP dans le forum (12) : Prendre conscience grace a I’ETP de la

nécessité d’échanger avec des pairs (utilisation du FSL) (2) : « Le stage m’a
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rendue avide de relations humaines. Je me suis connectée plus apres le stage

parce qu'il m'a laissée sur la faim. P23 » ou confronter sur le forum les

informations obtenues pendant ’ETP : transmission, confrontation, vérification

et approfondissement des informations et des connaissances acquises lors de
I’ETP (10) : « (Stage ITF avant le forum) Les infos apprises pendant ce stage
me sont utiles pour conseiller les autres. P12 » ; « J ai participé aux stages avant
d'étre sur le forum. J'en ai parlé sur le forum, on confronte les connaissances et
Jai pu apporter des réponses plus précises. P14 »,

Impact du forum dans ’ETP (6) : Echanger pendant les stages sur les

compétences acquises grace au forum : « Aujourd'hui échange avec les soignants

des compétences acquises sur le forum. P13. », décrire les sujets abordés sur le

forum : « C’est plutét ce que je découvre et apprend sur le forum que je partage

aux médecins. P28 », illustrer les informations dans I’ETP avec les informations

du forum : « J'ai pu dire comment c'était dans tel centre, les comparer, faire
évoluer les médecins pendant les stages, on peut montrer d'autres facons de
fonctionner, et en parler avant sur le forum ¢a donne plus de confiance en soi et
plus d'arguments pour dialoguer. Les experiences des uns et des autres
permettent de donner du poids a nos opinions et a nos choix. P22. », utiliser le

FSL permet d’étre ouverte et empathique avec les patients rencontrés dans les

programmes d’ETP : «La participation au forum m’a permis d'étre plus ouverte

et empathique auprés des participants aux stages de formation. P24 ».

Impact réciproque (7) ou ’ETP alimente le forum et le forum permet de venir

avec des questionnements, retour d’essais aux séances d’ETP : « Le forum est

une continuité pratique de la théorie de I'ETP qui est une base. Le forum nourrit
cette base. Ca sert les consultations, car je viens avec des connaissances, des

questionnements et des essais a discuter. P8 »
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Les raisons des relations entre le FSL et PETP (5)

La nature du contenu (le forum c’est pratique et ’ETP c’est théorique) : « L'ETP apporte
de la théorie avec une approche protocolaire qui a besoin d'étre confrontée a la pratique
(...) je garde un esprit critique sur I’ETP et sur les infos du forum. Je croise les infos pour

repondre & mes besoins. P10 »

Le type d’interactions est différent : « L'ETP vient du corps médical et c'est indispensable
et on ne peut pas pallier a ¢a par les forums. Les deux doivent étre complémentaires:
pendant les journées c'est descendant et on capte les informations, alors que sur le forum
c'est de I'échange. L'ETP aide a mieux connaitre I'aspect médical de la maladie donc

c'est un plus quand on dit des infos ou quand on veut savoir si les infos sont bonnes. P6 ».

Le type d’objets abordés (I’ETP aborde les compétences d’autosoins et le FSL aborde les
compétences psychosociales) : « Il 'y a un minimum syndical dans les structures de soin
et c’est principalement axé sur [’autosoin. Il y a une centration sur le diabéte dans I’ETP,
les professionnels ne sont pas assez ouverts pour parler d’autres sujets comme [’anxiété,

par ex. P21 »

Commentaire sur la relation entre PETP et le forum :

Il existe deux types de relation entre ’ETP et I'utilisation du FSL et des informations

échangées : 1) I’absence de relation (5 personnes), car le FSL offre bien plus d’informations

adaptées que les séances d’ETP ; 2) la présence d’une relation (20 personnes). Dans ce cas de

figure, nous distinguons trois modes :

- soit ’ETP influence la participation dans le forum,

- soit I’utilisation du forum influence la participation a I’ETP

- soit il existe une relation de réciprocité entre I’un et 1’autre.

Ces différents types de relations sont déterminés par trois facteurs (5 personnes) : la nature du

contenu du FSL et de I’ETP, le type d’interaction et le type d’objets abordés.
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111.4.11 Question spécifique 3.3. Quel est le role des acteurs dans I’apprentissage

social sur le forum de santé ?

1.4.11.1 Facteurs favorisant 1’expression

La présence des pairs

L’expression sur le forum est facilitée parce que la présence des pairs:

Modifie les facteurs psychosociaux (4) en diminuant les appréhensions et les peurs :

«Beaucoup d’appréhensions qui sont dénouées par |’expérience des autres. P1 » et en

permettant a I’internaute de ne pas se sentir malade (4) : « On n'a pas I'impression d'étre

malade. Pas besoin d'expliquer, car ils savent de quoi on parle, ¢ca donne une liberté
d'expression et une facilité de compréhension. P14 ».

Favorise la compréhension, car elle permet de se sentir compris au niveau du vécu : « On

partage un vécu commun. Méme si y'a des choses différentes, au final on rencontre les
mémes difficultés. Méme si on n’a pas le méme résultat on a la méme réflexion.

P16. » (14), de se sentir libre de parler de tout (entre copains) (4) : « Le fait d'étre comprise

completement permet de dire des choses que tu ne dis pas, sur lesquelles tu ne t'étales
pas alors que la je peux me ldcher (...) car j'étais en souffrance. P12. » , de ne pas devoir

tout raconter, expliquer ou justifier (3) : « Sur le forum elles savent par quel moment je

passe. Je ne dois pas leur expliquer. On pose sa question sans devoir expliquer sa

maladie. P8. », de parler avec des personnes gui tiennent compte de la charge mentale

(2) : « En parler avec des gens qui comprennent et qui ne se laissent pas victimiser. lls
tiennent compte de la charge mentale de la maladie et il y a une forme de reconnaissance.

P15. », de ressentir I’empathie (6) et ne pas se sentir jugé (5) : « Partager des trucs et

astuces entre pairs qui vivent la méme chose c'est différent de la relation soignant ou il
peut y avoir du jugement (...) avec les autres, il y a des encouragements, de I'empathie,

de la dédramatisation. P28. », de se sentir pris en considération (4) : « Echange entre

pairs: pas I'impression de déranger, permet de s'exprimer plus facilement a des personnes
qui sont disponibles, qui ont choisi d'échanger a ce moment-la. Avec les filles on sait

gu'on s'est toutes loupées une fois et qu'elles vivent les mémes pratiques. Elles essayent
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de comprendre ce que j'ai essayé de faire. P20 » et de se sentir en résonance et de se

réassurer (2) : « Ca permet la réassurance et la résonance et ¢a facilite ’acceptation de
la réalité de la maladie. On passe toutes par les mémes étapes a des moments différents.
P16 ».

= Apporte du concret (ancrage dans la réalit€) comme I’expérience réelle ou vécue (4) et

les réactions des autres utilisateurs (2) « La personne a eu des mésaventures, a testé des

choses, a subi des réflexions, élevée en tant que patiente d'une certaine maniére et tout

ca permet d'avoir un panel de réactions en face et de pouvoir se livrer en sachant qu'on

ne va pas étre juge. P11 », apporte du concret sur la vision d’autres diabétiques sur la

maladie et sur son acceptation (2) « Me permet de voir la vision d'autres diabétiques,

d'assouvir ma curiosité sur comment ils vivent et acceptent la maladie. P10. », fait voir

des moments différents de la maladie « Les autres ne sont pas dans l'urgence de la

situation et ils ont le recul pour aider. Le fait d'étre a des moments différents de la maladie
permet d'étre complémentaire. Le recul des uns permet aux autres d'avancer. P22 »,

compléte les soignants et conforte ses propres choix «Les autres m'apportent du soutien

dans le vécu du diabéte, contrairement au personnel qui apporte le c6té technique,
médical. Cela me conforte dans mes choix de diabétique et mes choix en dehors du
diabéte, ceux de la vraie vie. Ca donne plus de liberté de vie et de possibilité de vivre

normalement avec un diabéte. P13. ».

Commentaire sur la présence des pairs comme facteurs facilitant I’expression :

Divers mécanismes expliquent comment la présence des pairs facilite I’expression sur le forum.

Nous les avons répartis en trois catégories :

1) la modification de facteurs psychosociaux que sont I’anxiété de situation et la représentation
du malade ;

2) la compréhension que cela soit en terme de vécu similaire, d’expression sans tabou,
d’absence de jugement, d’un langage commun ;

3) la contextualisation et la concrétisation, c’est-a-dire des informations qui interpellent le
participant parce que les situations sont similaires, parce que cela lui donne une vision de ce
gue vivent les autres personnes ayant la méme maladie et de la maniére dont elles la gerent ou

encore cela peut I’informer sur 1’évolution de la maladie.
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L’absence des soignants

Cela dépend du soignant (18), de son statut (3) : « C'est plus facile de parler de sa maladie

quand le soignant n'est pas la sauf s'il est lui-méme diabétique, car il n'y a pas de
jugement parce qu'on a le méme vécu de la maladie. P5. », de son ouverture et de sa
bienveillance (8) : « Tant que c'est pertinent, cense, bienveillant et I'écoute ¢ca ne me géne

pas. P19 ».

L’absence des soignants est facteur facilitant I’expression, car (26) parce qu’il n’y a pas

le sentiment d’étre observé ou jugé ce qui favorise I’authenticité (14) : « Si un soignant

corrigeait tout ce que je dis, je ne dirais plus rien (...) On I'a [Le jugement] au cabinet,
pas la peine d'avoir ¢a sur le forum. P30 », « la présence de soignant peut étre un frein
car entre pairs ¢a permet de garder une authenticité, il y a moins de jugement. P10 . Les

utilisateurs n’abordent pas les mémes sujets (5) : «ll y a toute une phase de vécu et il y a

des questions qui ne relévent pas que de la médecine. J'ai une grande connaissance sur

le diabete aujourd'hui et il y a une plus value d'échanger dans le respect de cette

complémentarité [avec les soignants]. P6 » et il y a la liberté d’expression (le sentiment
de pouvoir parler de ce qu’on veut : ce qu’on n’ose pas dire aux soignants) (5) : « C'est
moins jugeant que le dire a des soignants. Le diabétique sait que c'est pas bien (de manger

que des pates) mais il est dans la vraie vie. P13 ».

La présence des soignants comme facteur compliquant les échanges, car une relation

médicale doit étre personnalisée : « Ca limiterait les échanges et ¢ca ne me plairait pas,

car une relation avec un soignant doit étre personnalisée. P7 », les objectifs sont

différents (recherche du vécu du patient ou de 1’expertise du soignant) (4) : « Le forum
est un lieu pour échanger avec les pairs mais pas avec les soignants. Le but c'est de parler
differemment et plus librement. Je cherche un lieu d'échange de vécu du patient et

d'expériences et pas I'expertise de medecin. Ce n'est pas les mémes besoins, ¢a se

compléte. P8 », le vocabulaire n’est pas adapté : « Pour les nouveaux diabétiques c'est
plus facile, car on est plus terre a terre, on utilise des mots simples, on n'est pas dans le

jargon médical. P13 », et le r6le du soignant « ne lui permet pas de dire ce qu’il veut : il

doit donner des préconisations déontologiques (2) : « Les soignhants sont théoriques et
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protocolisés, ils ont un manque d'ouverture dans la réalité. Entre nous [pairs] c'est plus
facile, car on a conscience que chacun a son diabéte. Les soignants ont peut-&tre du mal
a concevoir que ¢a ne soit pas comme ils I'ont appris, ils peuvent étre un peu fermés et
étre démunis.P14 » ; « Ca ne sera pas pareil [avec les soignants] car ils sont obligés de

donner des préconisations (...) mais on ne vient pas chercher ¢a. P21 »

Commentaire sur I’absence des soignants comme facteur facilitant ’expression :

Selon douze participants, I’impact de la présence ou de 1’absence des soignants dans le forum
dépend d’abord de ses caractéristiques. Pour certains, le soignant doit étre ouvert d’esprit et
bienveillant. Pour d’autres, ¢’est son statut qui est important et son intervention ou sa présence
peut altérer les échanges sur le forum parce qu’il n’est pas diabétique.

Un seul participant estime que la présence de soignants ne modifierait pas ses échanges.

Pour 17 participants, 1’absence des soignants facilite 1’expression, car cela favorise
I’authenticité, le sentiment de ne pas étre jugé et I’échange sur tous les sujets, sans tabou. Pour
sept d’entre eux, un forum modéré par des soignants pourrait modifier les interactions et ne
correspondrait plus a leurs attentes et besoins : la relation médicale (soignant-patient) doit étre
personnalisée, I’utilisation du FSL répond a un besoin de partager autour du vécu de la maladie
et non a la recherche de I’expertise du soignant. Le vocabulaire ne serait pas adapté et le statut

du soignant (y compris déontologiquement) peut restreindre les échanges.

Enfin, certains répondants estiment que la présence et D’intervention des soignants
compliqueraient les échanges sur le forum, méme si ceux-ci sont ouverts d’esprit et

bienveillants.
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111.4.12 Conclusion sur les résultats de I’étude 4 : analyse de contenu des

entretiens

L’¢étude 4 apportent des précisions aux résultats de 1’étude 3 sur

I’étude des caractéristiques des utilisateurs: la durée de la maladie et la participation a
des programmes d’ETP;

les raisons et les moments d’utilisations du FSL: les raisons d’utilisation du FSL
recherchées dans 1’étude 3b sont retrouvées dans les entretiens de 1’étude 4. Elles sont
affinées (raisons liées aux caractéristiques, au soutien social sur le vécu de la maladie et
sur les aspects médicaux). Les moments d’utilisations du FSL (événements de vie, de
santé ou de vie quotidienne) sont affinés avec la mise en évidence de moments primaires
et de moments secondaires d'utilisation mais aussi avec 1’analyse de la valence (positive
ou négative) de ces moments d’utilisation..

les objets et themes abordés sur le FSL entre patients et sur les objets et themes abordés

avec les soignants dans le cadre du collogue singulier.

Les résultats de cette quatrieme étude apportent de nouveaux éléments de réponses sur

la maniere dont est utilisé le FSL par I’internaute: le type d’utilisation (soutien, échange
d’informations ou apprentissage), la durée, la fréquence et 1’évolution dans cette
utilisation;

I’utilisation des informations échangées par les internautes: la vérification ou non des
informations échangées, les sources de vérifications, I’utilisation et le contexte
d’application des informations (CPS et CAS), la prise de décisions de 1’application
(seule ou en concertation), la présence d’un retour d’expérience et si oui, a quel endroit
et avec quelles personnes;

les facteurs qui soutiennent I’apprentissage sur le FSL: ils peuvent étre pratiques avec,
par exemple, I’échange entre internautes de conseils, de confrontation d’avis, ou
psychologiques, comme la prise de conscience de ses limites, se sentir soutenu, etc. ;
I’articulation de I’AF dans le FSL avec ’ETP : avec 1’étude des relations entre FSL et
ETP qui peuvent s’influencer de fagon unidirectionnelle ou réciproque.

le role des pairs dans 1’apprentissage social sur le FSL et la place des soignants dans cet

environnement.
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PARTIE IV :

DISCUSSION
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IV.1 Présentation de la discussion

La discussion est présentée en trois chapitres. D’abord la discussion des résultats au regard des
questions spécifiques de recherche. Pour rappel, celles-ci sont traitées soit par une recherche
soit par les deux recherches (cf. tableau 6, point 1.6, p 119). Par conséquent, selon les questions
specifiques (QS), nous discutons parfois de résultats issus d’une seule de ces recherches et
parfois des résultats combinés de ’analyse des messages et des entretiens. Par ailleurs, nous
avons mis en evidence le lien entre ces resultats et le cadre théorique qu’est 1’autoformation.
Le développement de ces liens et les apports de notre recherche au champ de la santé publique
constitue le deuxiéme chapitre de notre discussion. Le troisieme chapitre présente les limites et

les forces de notre étude ainsi que les futures recherches a mener.

IV.2 Discussion des résultats par question de recherche

IV.2.1  Question genérale de recherche 1. Quelles sont les circonstances et les
caractéristiques d'utilisation d’un forum de santé dédié au diabete et

indépendant des lieux de soins ?

IvV.2.1.1 QS1.1. Quelles sont les caractéristiques des utilisateurs des forums de

santé dédiés au diabéte ? Classe d’age ? Sexe ? Personne malade ? Maladie

et durée ? Participation & une éducation thérapeutique formelle ?

Nous avons obtenu des éléments sur les caractéristiques des utilisateurs grace aux trente
entretiens de 1’é¢tude 4, a I’analyse des messages avec les outils de TAL (étude 3a) et avec
I’analyse manuelle (étude 3b). Cela a permis d’identifier les profils des utilisateurs du forum
des « femmesdiabetiques.com » (N=1400). Les résultats sur les caractéristiques des utilisateurs
du forum et sur les personnes malades ne correspondent pas aux données épidémiologiques du
diabéte en France (Fosse-Edorh et al., 2018). Dans notre population, la majorité des diabétiques
sont des femmes. Or les données épidémiologiques indiquent qu’en France la majorité¢ des
diabétiques sont des hommes. Cela peut s’expliquer par le nom du forum sélectionne pour
I’étude (« femmesdiabetiques.com ») qui oriente sa population d’utilisateurs. Une autre

explication possible renvoie aux donnees du sondage de Lauma Web & Patient Communication
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(2013) et de la recherche WHIST (Rénahy et al., 2010). Selon eux, huit malades chroniques sur
dix utilisant I’internet sont des femmes, et 6 sur 10 sont agées entre 35 et 65 ans. Nos résultats
sur les caractéristiques de notre échantillon sont plus similaires aux données des utilisateurs

utilisant I’internet qu’aux données épidémiologiques sur le diabéte.

La durée de la maladie des utilisateurs du forum « femmesdiabetiques.com » varie de 3 a 32

ans, indiquant une large diversité d’expériences avec la maladie.

L’analyse des messages montre des traces de participation a des programmes ou des activités
d’ETP chez 15% des internautes. Ce nombre augmente et dépasse 95% lors de I’analyse des
entretiens (30 membres du forum, volontaires). Cette variation peut s’expliquer par une des
limites de 1’étude 3 sur 1’analyse des messages, qu’est I’échantillonnage aléatoire des fils de
discussion. En effet, un des réles des modérateurs est de trier et de classer les messages publiés
par thémes et par fils de discussion : il est possible que cela limite les résultats si le théme ou
les fils de discussion dédiés a ce sujet n’ont pas été sélectionnés.

Lorsque les résultats sur la participation a ’ETP des personnes actives sur le forum sont
comparés avec les données générales en France, nous pouvons constater que les utilisateurs
investis dans le FSL ont un taux de participation a I’ETP presque deux fois plus élevé que dans
la population diabétique francaise. En effet, parmi les 3,2 millions de personnes ayant un
diabéte en France, seulement 47,3% ont suivi un programme d’ETP sur la gestion de leur
diabéte (Nicolucci et al., 2013 ; Halimi & Reach, 2013). Cette différence peut signifier deux
choses concernant [’utilisation du FSL dans I’ETP et concernant [’autoformation.
Premiérement, cela pose la question de la causalité entre la participation au FSL et a ’ETP. Si
les données recueillies permettent d’identifier un lien entre les deux, elles ne nous permettent
pas de savoir si les personnes qui viennent sur le FSL ont déja participé a de I’ETP ou si c’est
la participation au FSL qui incite les utilisateurs (patients ou proches) a participer a I’ETP.
Deuxiemement, selon les théories de 1’autoformation, I’apprenant doit avoir un haut niveau
d’autonomie pour s’autoformer. Le fait que 95% des personnes utilisant activement le forum
aient participé a de ’ETP, dont la finalité est de rendre autonome les patients, pourrait étre lié

avec ce niveau d’autonomie nécessaire dans I’AF.

Au-dela des données de fréquence sur la participation a I’ETP par les internautes, 1’analyse des
entretiens (étude 4) permet de préciser les formats de cette éducation, que cela soit au niveau

de I’organisation ou du moment ou cette derniere a été réalisée. Ainsi, elle peut avoir eu lieu en
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individuel, en groupe, a I’hdpital ou a domicile (avec I’infirmicre prestataire par exemple). Cela
rejoint les données de 1’étude internationale DAWN2 (Diabetes, Attitudes, Wishes, Needs) dont
I’objectif est d’explorer les attitudes, les souhaits et les besoins des personnes diabétiques ainsi
que de leur entourage. Cette étude montre que 21% des personnes ayant un diabéte de type 1
ont eu des sessions individuelles d’ETP, 26% des sessions en groupe et 11% des programmes

délivrés par I’Internet (Tourette-Turgis, 2013).

La participation a des programmes ou des activités d’ETP a pu avoir lieu au moment du
diagnostic ou plus freguemment lors de la mise sous pompe ou de I’initiation au capteur de
glycémie. Dans I’étude 4, elle est souvent décrite comme réalisée tardivement aprés la
découverte de la maladie ou lors d’'une modification importante du traitement (comme la pose
de la pompe ou I’utilisation des capteurs de glycémie). Les participants aux entretiens, qui sont
des internautes utilisant fréquemment le forum, décrivent ’ETP comme trop générale et ont le
sentiment qu’ils en savent plus sur leur diabéte et sur leur traitement que les soignants, rendant
dés lors les programmes ou les activités d’ETP peu adaptés a leurs besoins. Ces résultats sont
similaires a ceux de I’étude DAWN?2 ou la moitié des personnes ayant un diabete et ayant

participé a de ’ETP sont peu satisfaites de celle-ci (Avril, 2013).

V.2.1.2 0S1.2. Quelles sont les raisons d’utilisation du FSL ? Les internautes

choisissent-ils de maniére réfléchie ou arbitraire le FSL ou ils naviguent ?

Quelles sont les caractéristiques du FSL qui favorisent son utilisation ?

Mode d’entrée dans le FSL

Deux types de sélection du FSL ont été identifiés : pour certains internautes, le FSL a été
recommandé¢ par des professionnels de santé ou par d’autres patients, lesquels sont rencontrés
en présentiel ou sur d’autres médias sociaux. Pour d’autres, ¢’est une recherche d’informations
sur internet qui leur a fait découvrir le FSL. Ce mode d’entrée rejoint donc les travaux de Fox
et Duggan (2013) ou huit personnes sur dix a la recherche d’informations de santé consultent
les moteurs de recherche en premier, ce qui leur permet de trouver le FSL. Dans les deux cas,
la plupart des nouveaux utilisateurs passent par une période d’observation durant laquelle les

caractéristiques du média et les échanges sont observes et analysés. Par la suite, et selon leurs
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observations, ils décident d’y publier des messages. Ce passage du role de « lurker » (utilisateur
ayant un role passif en lisant les messages) au role d’utilisateur actif (lisant et publiant des

messages) confirme 1’évolution entre les profils des utilisateurs (Deccache et al., 2019a).

Les caracteristiques du média et ses potentialités relationnelles

Lors de I’étude 3b, consistant en I’analyse de 1319 messages publiés par 40 internautes, les
raisons d’utilisation du FSL recherchées étaient issues de la revue de la littérature (Deccache et
al., 2019a). Ces raisons, dont certaines sont spécifiques au FSL, sont : I’absence de soignant, la
présence de pairs, la possibilité de choisir son degré d’anonymat , 1’absence de contraintes
géographiques , I’accessibilité temporelle, les propriétés techniques du FSL, le sentiment de
liberté (au niveau de 1’expression) , et la crédibilité du FSL. Les résultats de 1’étude 3b ont
montré que sept raisons sur huit ont été identifiées dans les messages. Les deux raisons les plus
citées sont la présence des pairs et I’absence de soignants modérateurs ce qui confirme le fait
que les utilisateurs cherchent un lieu d’échanges entre eux, sans la présence de soignants (Harry,

2011 ; Laplace, 2013 ; Jamison et al, 2018).

Dans I’étude 4, ces huit raisons d’utilisation sont retrouvées dans les entretiens et sont détaillées.
Un exemple est le sentiment de liberté, il peut s’agir de la liberté d’intervenir dans les échanges
(pouvoir étre actif ou passif) ou de la liberté d’exposition a la maladie (pouvoir choisir le
moment pour en parler). Les participants expliquent avoir choisi le FSL comme outil de
communication, car il présente des caractéristiques spécifiques : I’utilisation de 1’écriture
mélangée avec 1’oral, I’aspect asynchrone entre les messages (la publication des messages a

lieu avec un différé temporel) et la présence d’un modérateur qui soit une personne malade.

L’¢étude 3b montre que 1’absence de contraintes géographiques et temporelles est également un
des critéres de choix du FSL mis en avant par les internautes. Cela est confirmé par Thoér
(2012) pour qui ces caracteéristiques favorisent le rassemblement de personnes ayant des profils
similaires (dans notre recherche il s’agit de jeunes, actifs et diabétiques de type I) et des
problématiques similaires (projet de grossesse par exemple). L’étude 4 apporte des précisions
sur les avantages de 1’absence de contraintes temporelles: premi¢rement, elle donne la
possibilité de lire ou échanger sur le forum a toute heure du jour ou de la nuit. Secondement,
elle permet aux utilisateurs de demander ou de trouver de I’aide et ce, en dépit du lieu ou de
I’heure. Dans nos résultats, cela est décrit comme nécessaire lorsque 1’on est diabétique de type

I, « une maladie du quotidien », car il faut pouvoir réagir et s’adapter a chaque nouvelle
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situation, parfois rapidement (par exemple des cas urgents ou le capteur de glycémie ou la
pompe tombent en panne). Cette réactivité entre internautes est décrite comme palliant le
mangue de disponibilité des soignants ressenti par les internautes. Cette indisponibilité des
soignants est due a des questions d’organisation (manque de soignants ; long délai d’obtention

de rendez-vous) mais surtout au moment ou a lieu la crise (en pleine nuit par exemple).

Si ’ensemble des raisons d’utilisation présentes dans la littérature est retrouvé dans nos deux
études (3b et 4), nous en avons identifié certaines qui sont directement liées aux caractéristiques
pédagogiques du FSL. Par exemple, 1’accessibilité des informations (I’existence d’un moteur
de recherche et le fait que les informations sont triees et rassemblées dans des mémes thémes
de discussion) ; D’accessibilité du langage (ce dernier est adapté aux patients et
compréhensible) ; le FSL permet de choisir le degré d’approfondissement du sujet (de par
I’accessibilité des informations et la possibilité de poser toutes les questions souhaitées) et
I’utilisateur choisit le moment qui lui convient pour parler de sa maladie. Ces derniéres raisons
évoquées nous interpellent davantage, car cela signifie que le FSL donne a I’ utilisateur la liberté
de choisir le degré d’approfondissement du théme ou du sujet abordé et le moment pour parler
de sa maladie. Mis en lien avec I’autoformation, ces deux facteurs confirment I’idée que les
caractéristiques du FSL permettent a I’utilisateur de choisir le degré de liberté de choix sur son

apprentissage et de contrdler son apprentissage (Jézégou, 2008 ; Jézégou, 2010b).

Les entretiens réalisés lors de 1’étude 4 font émerger 1’utilité des raisons d’utilisation. Par
exemple, I’anonymat est considéré comme un facteur essentiel au début de 1’utilisation, car il
facilite la période d’observation du FSL. Par la suite, I’utilisateur peut commencer a publier des
messages, mais rapidement cet anonymat peut étre considéré comme un frein a 1’authenticité
des échanges. Toujours en lien avec la recherche d’échanges authentiques, I’absence des
soignants est une raison majeure de ’utilisation du FSL, car elle favorise les échanges, évite
d’étre jugé et permet donc a I’utilisateur d’étre plus authentique dans ses écrits. Ces deux raisons
d’utilisation montrent que 1’authenticité est un élément recherché par les utilisateurs du FSL.
Elle est recommandée dans le milieu de la santé et de la maladie, et particuliérement dans les
échanges entre pairs, car elle favorise la possibilite de se sentir en confiance et respecté
(Amsellem-Mainguy, 2014). Ce constat est partagé par Gatson (2011) qui a démontré que, sur
des forums non dédiés a la santé, les internautes recherchent 1’authenticité des personnes et des

messages.
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Combler un manque dans la vie réelle : une forme de soutien social

Une autre catégorie de raisons d’utilisation du FSL est identifiée lors des entretiens et est en
lien direct avec des difficultés ou des manques dans la vie réelle. Il s’agit du manque de soutien
social, recu et percu. Le soutien social regu est « le nombre de relations sociales qu 'un individu
a établies avec autrui, la fréquence des contacts sociaux effectifs avec ces personnes et
intensité (ou la force) de ces liens » (Bruchon-schweitzer, 2014, p.329). Il existe quatre formes
de soutien recu (House, 1981; Bruchon-Schweitzer, 2014) : le soutien d’estime (redonner
confiance) ; le soutien matériel (ou financier), le soutien émotionnel (écoute et reconfort durant
une période éprouvante) et le soutien informatif (apport d’informations, de conseils, de
suggestions ou de recommandations précises. Le soutien social pergu est « le degre auquel le
soutien apporté a l'individu par son environnement social est percu comme adéquat et se
prétant aux expectatives et exigences (celles de I’individu) face a une situation ou a un contexte

qui appelle une réponse quelle qu’elle soit. » (Lourel, 2007, p.13).

Dans 1I’étude 4, nous avons étudi€ le soutien social li¢ au vécu de la maladie et celui lié a I’aspect
pratique de la gestion de la maladie (les soins). Nos résultats montrent que dans les deux cas, la
moitié des répondants estime ne pas avoir de soutien social ou que ce dernier est percu comme
insatisfaisant. Une autre raison avancée expliquant le manque de soutien social pergu est
I’absence d’autres patients diabétiques dans 1’entourage du participant. Ce méme constat est
retrouvé dans 1’é¢tude de Mo et Coulson (2014) sur le soutien social pergu par les patients atteints
du virus de I'immunodéficience humaine (VIH). Toujours en concordance avec ces auteurs, une
des raisons d’utilisation du forum évoquée est lice a I'insatisfaction relationnelle avec les
soignants (manque de temps, limite des connaissances pratiques des soignants ou les
informations transmises ne sont pas assez spécifiques a leur situation voire trop généralistes).
Au niveau des personnes apportant du soutien social, une différence est a noter entre le soutien
social 1ié au vécu et celui lié a 1’aspect pratique, aux soins : dans les deux cas, on retrouve la
famille, les amis et les collegues (I’entourage large) mais les soignants ne sont cités que dans la
gestion pratique de la maladie. A partir des résultats issus des entretiens (étude 4) et en accord
avec 1’étude DAWN2 (Consolli, 2013 ; Nicolucci et al., 2013 ; Halimi & Reach, 2013),
I’hypothése pouvant expliquer ce constat est que les personnes malades ne font pas appel aux
soignants pour aborder le vécu de la maladie parce qu’ils ne le souhaitent pas ou bien parce

qu’ils considérent que les soignants ne sont pas disponibles.
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Une dernicre raison d’utilisation du FSL est qu’il répond aux limites des groupes de pairs en
présentiel (associations de patients ou séances d’ETP) : certains internautes déclarent ne pas se
reconnaitre dans les autres patients rencontrés lors des séances d’ETP de groupe ou dans les
associations (pas le méme age, pas les mémes problématiques, pas le méme état d’esprit) et
rencontrer des difficultés géographiques et temporelles pour y assister (pas d’association a
proximité et horaires inadéquats). Le manque d’engagement des patients dans les associations
de patients est un constat connu. En France, moins de 20% des diabétiques adherent a une
association de patients (Halimi & Reach, 2013) mais il n’est pas précisé s’il s’agit
d’associations en présentiel ou sur internet. Nos résultats complétent 1’étude DAWN?2, car ils
avancent des raisons sur ce manque d’engagement et surtout, ils indiquent que le FSL pallie ce
mangue. Il est un outil complémentaire aux associations d’entraide, car il offre a I’internaute
une ouverture dans la variété des choix de contact possibles, c¢’est a dire la liberté de choisir les
personnes avec qui il souhaite échanger. De plus, il partage des fonctions et missions communes
a celles-ci mais sans la nécessité de présence (impliquant une obligation temporelle et
physique), avec la possibilit¢ d’un certain anonymat et en permettant le libre choix des
personnes avec qui interagir. Ces trois caractéristiques permettent de rassembler plus de
personnes malades en un méme lieu (virtuel) et de faciliter la discussion et le partage
d’informations entre pairs. De cette maniere, les sujets sont accessibles en terme de
compréhension, les utilisateurs peuvent approfondir leurs connaissances et savoirs selon leurs
besoins tout en respectant leur rythme d’apprentissage. Cela implique de la part des utilisateurs

une forme d’autonomie pour identifier leurs besoins, y compris en terme d’apprentissage.

IvV.2.1.3 0S1.3. De quelle maniére est utilisé le FSL ? Quelles sont les modalités

d’utilisation de ces forums de santé ?

Trois catégories d’informations apportent des éléments de réponse sur la maniére dont les
internautes utilisent des forums de santé : leur fréquence d’utilisation ; la présence ou non d’une

évolution de cette utilisation et leur durée d’utilisation.
Type d’utilisation du forum : a quoi sert le forum ?

Il existe quatre types d’utilisation du FSL (Deccache et al., 2019a) : 1a recherche d’informations

liées au theme médical (c’est-a-dire les informations sur la maladie ou le traitement) ou au
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theme non médical (ce sont des échanges ayant une fonction phatique par exemple et permettant
de maintenir le contact entre les personnes), la présence de soutien et une fonction
d’apprentissage. Les données traitées lors des entretiens apportent des éléments pour affiner
cette typologie. Nous avons simplifié le nombre de catégories d’utilisation du FSL en retirant
le théeme abordeé (médical ou non médical). Ainsi nous proposons trois types d’utilisation :
I’échange d’informations, I’apprentissage et le soutien social. Pour chacune de ces catégories,

deux types de contenu sont possibles : le contenu médical et non-medical (cf. tableau 20).

Tableau 20. Typologie des types d’utilisation du forum de santé.

) ) Sur un contenu médical
Rechercher des informations

Sur un contenu non-médical

Sur un contenu médical

Obtenir et/ou procurer du soutien social —
Sur un contenu non-médical

Sur un contenu médical

Apprendre —
Sur un contenu non-médical

Conformément aux résultats de I’étude de Reifegerste, Wasgien et Hagen (2017) et de Mo et
Coulson (2014), le soutien social identifié sur le FSL est de type informationnel et émotionnel.
Si les caractéristiques du FSL, et principalement 1’anonymat, facilitent la gestion des émotions
des utilisateurs (Mo & Coulson, 2014), I’aspect asynchrone permet de prendre de la distance
lors des échanges.

Alors que I’apprentissage est une des fonctions du FSL (Deccache et al., 2019a), seuls cinq
participants 1’évoquent spontanément dans les entretiens de ’étude 4. Et paradoxalement,
lorsqu’il est demandé a 1’ensemble des participants comment le FSL les a aidés a apprendre
leur maladie, tous apportent des éléments de réponse. Pour la plupart des participants, c’est
I’entretien avec la chercheuse qui leur a permis de prendre conscience de cette fonction
d’apprentissage. Ce processus de conscientisation de 1’apprentissage est soutenu par
I’autoformation : « Les moments d’autoformation sont des moments ou le processus de
conscientisation émancipatrice est induit par la situation vécue » (Galvani, 2006 cité dans Carré
et al., 2010). Plus encore, ce processus de conscientisation fait partie d’une démarche réflexive
réalisée par I’apprenant qui participe & des FSL et participe aux échanges et aux dialogues qui
y ont lieu (Clénet, 2013).
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Ces constats amenent & la proposition suivante : la fonction premiére du FSL (ou I’utilisation
princeps) est la recherche d’informations ou de soutien social. La fonction d’apprentissage
serait une fonction supplémentaire. C’est-a-dire que les utilisateurs ne viennent pas forcément
avec I’intention d’apprendre, mais la recherche et les échanges d’informations et/ou I’obtention
de soutien social vont soutenir cette fonction d’apprentissage. De plus, bien que le FSL soit un
outil d’éducation, un travail de prise de conscience est a réaliser, par les modérateurs ou par les
soignants, pour que les utilisateurs identifient leur apprentissage et en tirent ainsi plus de

bénéfices.

Durée de I’utilisation du forum

Dans le cadre des recherches sur I'utilisation des FSL par les personnes atteintes de maladies
chroniques, les données discutant la temporalité concernent la durée d’activité des fils de
discussion (Akrich & Méadel, 2009 ; Harry et Gagnayre, 2013). Nos résultats sur la durée de
participation au FSL complétent ces études en montrant un investissement temporel dans ce
média large allant du court terme au long terme, voire une forme de fidélité pour certains
internautes dans 1’utilisation d’un FSL. Son utilisation pouvant dater de quelques mois pour
certains (inscription récente) a 12 ans (date de création du forum « femmesdiabetiques ») pour

d’autres.

Evolution de ’utilisation du forum

Cette évolution se situe aux niveaux de la fréquence d’utilisation du FSL et de I’implication de
I’internaute dans celui-ci. La fréquence d’utilisation peut €tre rapprochée ou espacée, il peut y
avoir des moments de coupure, périodique ou non. Quant a I’investissement dans le FSL, trois
tendances ont été constatées : les personnes qui s’investissent de plus en plus sur le FSL
(adhérents, modérateurs ou membres du conseil d’administration) puis prennent de la distance,
les personnes qui s’investissent de plus en plus sur le FSL et s’y maintiennent, et enfin, les

internautes qui utilisent le FSL sans s’y investir officiellement.

Cela peut s’expliquer par la durée d’utilisation du FSL, son type d’utilisation et la notion
d’autonomie. Prenons I’exemple d’une participante qui utilise le forum depuis des années. Au
début elle participait fréquemment au FSL, ce qui I’a aidée a développer son autonomie dans la
gestion quotidienne de la maladie et du traitement, tant au niveau des autosoins que du vécu.

Ensuite, elle est venue sur le forum uniquement lors d’événements exceptionnels ou lors de
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situations inconnues qui sont moins fréquents. Aujourd’hui, elle y vient quand elle est sollicitée
par d’autres utilisateurs. Elle explique cette évolution par une meilleure gestion de ses besoins
au quotidien, la diminution d’événements exceptionnels et donc méconnus (en terme
d’implication sur la gestion de sa maladie) et parce qu’elle a développé son réseau social en
présentiel grace au FSL. Car, si les premiers contacts sur le FSL se font sous couvert
d’anonymat, les échanges entre participants dépassent la fonction de recherche d’informations
et les rapports évoluent pour s’apparenter a une communauté virtuelle. Dans certains cas, les
utilisateurs acceptent d’échanger des informations personnelles dans des échanges priveés et

peuvent se rencontrer par la suite en dehors du FSL (Ziebland & Wyke, 2012).

Les types d’évolution de I'utilisation du FSL montrent que I’internaute s’en sert selon ses
besoins, a son propre rythme pour rechercher de I’information, pour obtenir ou partager du
soutien social et pour apprendre. Ce respect du rythme rendu possible par les caractéristiques
du FSL (Harry et al., 2013) renvoie a la notion d’apprenance qui est « un ensemble durable de
dispositions favorables a [’action d’apprendre dans toutes les situations formelles ou
informelles, de facon expérientielle ou didactique, autodirigée ou non, intentionnelle ou
fortuite. » (Carré, 2005, p.108). L’apprenance s’organise autour de trois dimensions
conceptuelles : dispositions (& apprendre), pratiques (apprenantes) et situations
(d’apprentissage). Elle permet le respect de la temporalit¢ de I’apprenant, car elle est une
démarche étendue dans le temps, sans cadre spatio-temporel (Carré, 2005 ; Carré & Lebelle,
2009).

vV.21.4 0S1.4. A guel moment est utilisé le FSL ?

Premiérement, les résultats sur les liens entre 1’utilisation des FSL et les événements de vie, de
santé ou du quotidien donnent deux tendances différentes mais pas opposées. Dans 1’analyse de
contenu des messages (étude 3b), des traces d’événements sont présentes chez la moitié des
internautes (20 internautes sur 40) alors que dans 1’analyse des entretiens (étude 4), I’ensemble
des participants évoque des moments particuliers d’utilisation du forum. Cette différence de
pourcentage peut s’expliquer a nouveau par la sélection aléatoire des fils de discussions
analysés, ne permettant pas 1’analyse de I’ensemble des messages postés par les internautes

composant les échantillons. Par ailleurs, les moments d’utilisation du forum ne sont pas
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exclusifs (Aubé & Thoér, 2010 ; Harry & Gagnayre, 2013 ; Meunier et al., 2016), les résultats
de I’é¢tude 3 vont dans ce sens, car nous y retrouvons conjointement les trois sortes

d’événements chez plus de deux personnes sur dix.

Deuxiémement, I’analyse des messages donnent aussi la répartition de ces événements dans les
discussions et chez les internautes. Ces résultats sont précisés par 1’analyse des entretiens ou
sont différenciés les moments d’utilisation primaire déclenchant la recherche d’un forum
comme outil de communication, et les moments secondaires, c¢’est-a-dire les événements
nécessitant une utilisation plus réguliére du forum. Ainsi, les raisons et conditions pour
lesquelles les utilisateurs déclenchent leur utilisation du forum ne sont pas nécessairement
celles qui expliquent leur persistance et leur persévérance a I’utiliser. Par exemple, un projet de
grossesse est un événement de vie amenant la personne a consulter le forum (moment primaire).
Par la suite, elle peut I'utiliser au quotidien (moment secondaire) pour I’aider a gérer cet

évenement de vie.

Troisiemement, lorsque les évenements de santé sont regardés dans le détail, nous constatons
que les internautes utilisent le FSL lorsqu’il y a des changements majeurs de traitement, lors
des rendez-vous médicaux et lors de complications (liées a la maladie chronique ou non). Ces
pratiques correspondent également aux critéres d’ETP de renforcement (dont la fréquence et le
contenu sont en lien avec 1’évolution de la maladie et des traitements et le suivi médical) ou de
suivi approfondi (aussi appelé de reprise et qui est en lien avec les changements du contexte et
des conditions de vie du patient) (HAS, 2007 ; d’Ivernois & Gagnayre, 2016).

De plus, lorsque ’utilisation des forums de santé est en lien avec des évenements de santé ou
de soins, elle différe selon 1’étape et le processus d’acceptation de la maladie. Il s’agit d’un
changement d’état. La maladie chronique est la perte et donc le deuil de I’état de santé antérieur
du patient. La finalité de ce processus est 1’acceptation de la maladie et ’amélioration de
I’autogestion de la maladie et des traitements par le patient. Ce processus non linéaire se
compose de plusieurs états : le choc, le déni, la révolte, le marchandage, la dépression et
I’acceptation. Leur durée, leur intensité et leur évolution d’un état & un autre varient selon la
personnalité du patient et I’attitude des soignants (Lacroix, 1996 ; Lacroix & Assal, 2011). Cela
est confirmé par les travaux sur l’utilisation d’internet en santé démontrant que la recherche
d’informations et I’apprentissage de la maladie se déroulent a différentes étapes du processus

de soins et durant la prise en charge médicale (Ziebland et al., 2004 ; Thoér, 2012).
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Quatriemement, alors que ’analyse de 1’étude 3b était ciblée sur I’identification dans les
messages de trois catégories d’évenements (vie, santé ou soins et quotidien), les résultats issus
des entretiens avec les internautes (¢tude 4) font émerger une quatriéme catégorie d’événements
liée a I’état mental de I’internaute. En effet, certains d’entre eux mettent en avant le fait qu’ils
vont sur le forum, car c’est le moment opportun psychologiquement, c¢’est-a-dire qu’ils se
sentent préts et capables de prendre en charge leur probléme de santé et de mettre en place des
activités d’autogestion de la maladie. Ce type d’événement est en lien avec le processus
d’acceptation de la maladie, car certains de ces stades sont plus propices pour I’apprentissage

et pour développer la motivation a agir sur son état de santé (Lacroix & Assal, 2011).

Les résultats sur les moments d’utilisation du forum renforcent le constat que son utilisation
s’adapte au rythme du patient, que ce soit selon des évenements de vie, de soins, du quotidien
ou au niveau de la disponibilité mentale incluant la motivation a gérer sa maladie. Ce dernier
point est d’autant plus important dans le cadre de I’AF que la place de la motivation dans
I’éducation est une composante fondamentale du désir d’apprendre (Bandura, 2007), de I’ETP
(Iguenane, 2004 ; Naudin, Gagnayre, Marchand, & Reach, 2018a) et de I’autoformation en tant
que composante du contrdle psychologique de I’apprenant, lequel est une des conditions

nécessaires pour contrbler son apprentissage (Jézégou, 2008 ; Jézégou, 2010b).

Nous avons aussi cherché a savoir si la valence de ces moments est en lien avec 1’utilisation du
forum de santé. Pour chaque événement, une valence est étiquetée selon les dires des
participants. Trois types de valence sont possibles pour chaque évenement : 1’événement peut
avoir une valence positive (agréable), négative (désagréable) et mixte (des évenements dont la
valence est a la fois positive et négative comme une grossesse qui peut étre considérée comme
un évenement de vie positif mais négatif au niveau soin, car il va demander beaucoup
d’attention et entrainer de 1’anxiété). Cependant, ce travail sur les valences des moments
d’utilisation n’est pas discriminant et nos résultats font émerger une autre distinction possible :
les participants parlent de I’aspect pratique d’une situation plutdt qu’émotionnel. En effet, la
notion d’éveénements positifs ou négatifs est liée au ressenti plutét qu’au coté pratique d’une
situation. Autrement dit, venir sur le forum lors d’une difficulté dans la gestion pratique de la
maladie (par exemple lors d’une hypoglycémie sévere) n’est pas considéré par les répondants
comme un événement négatif. Ainsi la distinction entre un événement considéré comme positif
ou négatif nous semble inappropriée, car le ressenti est propre a chacun et la majorité des

participants considere que I’on peut tirer parti de toutes les expériences.
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IV.2.2  Question générale de recherche 2. Comment caractériser ’apprentissage
des internautes sur un forum de santé dédié au diabete et indépendant des

lieux de soins ?

vVv.221 0S2.1. Quels sont les objets et themes abordés sur le FSL ? Quelles sortes

d’informations vy trouve-t-on ? Quel est le contenu des FSL ? De quoi

parlent les utilisateurs ? Quelles sont les compétences psychosociales

gu’ils abordent et celles qu’ils n’abordent pas ?

Les analyses des messages et des entretiens se complétent et donnent cing constats.

Premiérement, dans 1’étude 3b, neuf internautes sur dix (n2=40 internautes) discutent dans leurs
messages de contenus psychosociaux (CPS) et/ou d’autosoins (CAS). Quatre discussions sur
dix (n1=418 discussions) contiennent également des CPS et/ou des CAS. Le forum est donc un
outil utilisé pour échanger de maniére compléte, tant sur le vécu, le ressenti que sur 1’aspect

technique de la gestion de la maladie et du traitement.

Deuxiéemement, huit internautes sur dix échangent des messages avec des CPS et sept
internautes sur dix échangent (n2=40) des CAS. Un tiers des discussions (n1=418) contiennent
des traces de CPS contre un cinquieme pour les CAS. Si I’utilisation du forum en tant qu’outil
d’échange sur les compétences d’autosoins était déja établie (Hamon & Gagnayre, 2013 ; Harry
& al., 2014), ces résultats montrent la présence importante des compétences psychosociales
dans ces échanges. Ces deux catégories sont centrales pour 1’autogestion de la maladie
chronique et de son vécu (OMS, 1998 ; d’Ivernois & Gagnayre, 2001 ; HAS, 2007 ; Deccache
& Deccache, 2018).

Troisiémement, lors de ’analyse des messages, un des objectifs était I’identification des
différentes catégories et sous-catégories de CPS. Les sous-catégories de CPS les plus présentes
peuvent se rassembler en trois catégories dont deux concernent le relationnel. 1) Les liens avec
I’entourage : leur expliquer et partager les contraintes de la maladie et du traitement, et leur
exprimer ses besoins et attentes. 2) Le vécu de la maladie et du traitement : échanger autour du
stress et de 1’anxiété engendrés par la maladie et les traitements mais également sur
I’importance du traitement et de ses avantages et bénéfices percus. Enfin, 3) les relations avec

les soignants. Bien que la recherche de Tapi Nzali, Bringay, Lavergne, Mollevi, et Opitz (2017)
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montrent que les themes abordés dans les FSL correspondent a ceux trouvés dans les
questionnaires de qualité de vie, les CPS les moins cités dans notre recherche sont ceux ou
I’internaute parle de lui, de sa qualité de vie, de sa confiance en soi ou de faire valoir ses choix
de santé. Ces résultats peuvent s’expliquer par la difficulté d’opérationnaliser ces notions de
qualit¢ de vie et d’efficacité personnelle et qui, par conséquent, complexifie la tache

d’identification de ces CPS dans les FSL.

Quatriemement, des traces de CAS sont présentes dans les échanges de plus de six personnes
sur dix. Les sous-catégories d’autosoins les plus présentes sont : « Repérer des signes d’alerte,
des symptomes précoces, analyser une situation a risque, des résultats d’examen » ; « Ajuster
le traitement, adapter les doses d’insuline » et « Adapter sa thérapeutique a un autre contexte
de vie (voyage, sport, grossesse, maladie secondaire) ».

Les CAS les plus partagés ou abordés dans les échanges entre internautes sont ceux auxquels
I’utilisateur a recours pour résoudre des situations sur le court terme (ajuster ’insuline ; gérer
une urgence telle qu’une hypoglycémie sévere ou la perte de son lecteur de glycémie). A
I’inverse, les contenus liés a la prévention des complications possibles sur le long terme sont
les moins présents dans les échanges. Nous émettons 1’hypothése que si les internautes se
servent du forum pour s’informer ou apprendre et réagir dans le court terme, cela est di au
médium et a ses caractéristiques propres telles que I’absence de contraintes géographiques et
temporelles, mais également la disponibilité des pairs pour apporter des réponses rapides aux

questions ou aux situations décrites par les utilisateurs.

Cinquiemement, I’analyse des messages a montré que la majorité d’entre eux ne contenait pas
d’annotations liées aux objets de recherche. Ces messages ont une fonction phatique (Akrich &
Méadel, 2009) qui renforce les liens de soutien entre les utilisateurs, confirmant que le forum
est similaire a une communauté dont les membres sont rassemblés autour de la maladie mais

ou d’autres liens apparaissent avec le temps (Clavier et al., 2010 ; Ainscough et al., 2018).
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IV.2.2.2 0S2.2. Quelles composantes d’éducation sont présentes sur les FSL

(transfert simple d’information, intention/objectif et retour) ?

Cette question a ¢été traitée a partir de I’analyse de contenu des messages postés sur le forum
« femmesdiabetiques.com ». L’identification des trois composantes de 1’éducation est fondée
sur la définition de d’Ivernois et Gagnayre (2016), de Bury (1988), de Deccache et Meremans
(2000) et sur la définition de I’apprentissage social (ou théorie sociale cognitive) de Bandura
(2001 ; 2007). L’éducation (ou apprentissage intentionnel) est composée d’un transfert
d’informations, de la présence d’un objectif ou d’intentionnalité d’apprendre et d’un retour
d’expérience appelé également rétroaction ou feedback. Nous partons du principe que le FSL
est un outil d’échange d’informations et par conséquent, I’ensemble des messages est considéré

comme contenant la composante « transfert d’informations ».

L’existence et ’utilisation d’un forum sans contrdle des soignants et modéré entre pairs est un
outil d’apprentissage de type socioconstructiviste (Goulinet-Fité, 2014 ; Willis & Royne, 2017)
dont les objets ou objectifs pédagogiques sont les compétences d’autogestion et psychosociales
communes avec les programmes d’ETP (Harry, 2011 ; Goulinet-Fité, 2014). Nos résultats
rejoignent ce constat et les précisent en mettant en évidence des traces d’apprentissage
intentionnel dans 9 % des discussions (n1=418 discussions) et des traces d’apprentissage partiel
(sans intention ou sans feedback) dans 4 % des discussions.

L’analyse au niveau des internautes montre la présence de 36 actes d’éducation répartis dans
58% de notre échantillon (n2=40 internautes) et deux personnes sur dix ont publié des messages
contenant des indices de transfert d’informations et de retour d’expérience. Cet apprentissage
involontaire peut s’expliquer 1) par la lecture du message par les internautes mais sans intention
initiale d’apprendre. Cette lecture a déclenché une intention ou un objectif d’apprentissage de
type : « J'ai essayé ou je vais peut-étre essayer ». Ou 2) par un retour d’expérience déja réalisée
par 'internaute. Les échanges sur les FSL peuvent étre des déclencheurs d’apprentissage

intentionnel et donc d’éducation.
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IV.2.2.3 0S2.3. Quels sont les modes d’apprentissage mis en place par les

internautes tout au long de leur utilisation des forums de santé ?

Nos précédents résultats confirment la présence d’apprentissage intentionnel et non-
intentionnel dans les échanges sur le forum de santé. Afin de mieux comprendre les mécanismes
et processus d’apprentissage, la taxonomie révisée de Bloom (Anderson et al., 2013) a été
opérationnalisée et appliquée aux messages. Bien que détaillée dans la partie méthodologie de
ce travail, un rappel théorique nous semble nécessaire pour répondre a cette question.

Cette taxonomie a pour finalité de catégoriser les niveaux d’activité intellectuelle sollicitée par
un objectif pédagogique. Dans le domaine cognitif, six niveaux, hiérarchisés du simple vers le

complexe et du concret vers I’abstrait, sont définis (Anderson et al., 2013) :

1. [Se rappeler] Le premier niveau : Extraire les connaissances significatives issues de sa
mémoire a long terme.

2. [Comprendre] Le deuxiéme niveau : Construire la signification d’informations regues
incluant la communication orale, écrite et graphique.

3. [Appliquer] Le troisieme niveau : Exécuter ou utiliser une procédure dans une situation
donnée.

4. [Analyser] Le quatriéme niveau : Décomposer les parties constitutives d’un tout et
déterminer les liens qui unissent ces parties entres elles et a une structure ou une finalité
d’ensemble.

5. [Evaluer] Le cinquiéme niveau : Porter un jugement sur la base de critéres et de normes.

6. [Créer] Le sixiéme niveau : Assembler des éléments pour former un tout, nouveau et
cohérent, ou faire une production originale.

Pour chacun d’eux, il existe une liste de verbes d’action associés. Ces verbes ont été recherchés
dans les messages postes par les internautes comme des indices de modes d’apprentissage. En
plus de ces listes de verbes d’action, nous avons retenu ce modele, car malgré son ancienneté,
il reste d’autant plus d’actualité qu’une version révisée existe depuis 2001 (Anderson et al.,
2013). Cette derniére version intégre le type de connaissances (factuelles, conceptuelles,
procédurales et métacognitives) et revisite la hiérarchisation des niveaux sans en modifier le
contenu. Ce modele est également proposé dans le cadre de I’ETP comme un guide pour
formaliser les compétences d’autosoins et psychosociales en objectifs pédagogiques lors de la

réalisation du diagnostic éducatif (d’Ivernois & Gagnayre, 2016).
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Une discussion sur dix contient des annotations de modes d’apprentissage. Le plus
fréquemment identifié est le mode « comprendre », signifiant que I’internaute manifeste dans

ses écrits qu’il a compris I’information recgue.

En se référant a la taxonomie révisée de Bloom (Anderson et al., 2013), des traces d’un des
trois modes d’apprentissage les plus complexes du domaine cognitif (niveau 4-5-6) sont
présentes dans presque une discussion sur dix. Cela confirme que, dans ces discussions, le
niveau d’acquisition de connaissances est ¢levé. Si ce constat renforce le fait que le FSL est un
lieu d’apprentissage, il n’indique pas si cette acquisition de connaissances et si I’évolution entre

les niveaux d’apprentissage sont liées a son utilisation.

Un ¢lément de réponse est apporté par 1’analyse de la variété de modes d’apprentissage par
internaute. Deux sortes de modes d’apprentissage sont présentes chez une personne sur dix et
quatre modes chez une personne sur dix. Nous émettons I’hypothése que les interactions et les
échanges réalisés sur le FSL permettent a I’internaute de naviguer dans les niveaux définis par
la taxonomie de Bloom, I’aidant ainsi a passer des niveaux les plus simples vers les plus

complexes.

Dans leur étude, Heyden et al. (2012) mettent en évidence que les objectifs pédagogiques décrits
dans les programmes d’ETP relévent du niveau d’apprentissage le plus simple de la taxonomie
de Bloom, a savoir la connaissance. Nos résultats renforcent 1’idée que le FSL est donc un outil
complémentaire a I’ETP, car son utilisation permet a I’internaute d’évoluer dans les niveaux
d’acquisition des connaissances. Si les FSL sont davantage des lieux de restitution du savoir
expérientiel plutdt que des lieux d’élaboration des connaissances (Harry, 2011 ; Harry &
Gagnayre, 2013), ces nouvelles données sur les niveaux d’apprentissage viennent
contrebalancer ce constat. Par ailleurs, nos résultats sont confirmés par ceux de Gross et
Gagnayre (2017) qui ont cherché a donner un cadre descriptif aux savoirs des patients. Ces
auteurs ont montré que les savoirs produits sont le résultat d’un processus de construction

caractérisé par des épisodes d’autoformation basés sur des expériences concreétes.

245



IvV.2.2.4 0S2.4. Comment sont utilisées les informations échangées (écrites et lues)

par les internautes ? Mettent-ils en place des stratégies de confirmation des

informations ? Testent-ils les informations ou les appliquent-ils

directement ? Quel est le processus de prise de décision ?

Les éléments de réponse a cette question sont repris sous cing points complémentaires : la
verification des informations lues ou écrites ; le type d’utilisation des informations lues et le
contexte d’application de ces informations ; la prise de décision suite a ces applications, la

présence d’un feedback et I’apport des informations écrites.

Veérification des informations lues ou écrites

C’est la premicre étape du processus d’utilisation des informations lues sur le forum et elle est
réalisée par la majorité des participants. Selon 1’étude de Renahy et al. (2007), seulement 40%
des utilisateurs d’internet, et non spécifiquement les FSL, ne vérifient pas les informations lues.
Les utilisateurs du FSL vérifient donc plus les informations lues et échangées que les internautes
en quéte d’information de santé. Bien que les utilisateurs de forums démontrent une capacité
d'évaluer la fiabilité des informations (Thoér, 2012 ; Loane & D’Alessandro, 2014 ; Sudau &
al., 2014), nos résultats nuancent ce constat. D’abord, cette vérification peut étre effectuée par
I’internaute pour chaque nouvelle information inconnue ou méconnue, ou lorsque ce dernier est
confronté a des données contradictoires, ou encore si la source du message n’est pas jugée
fiable. Sur ce dernier point, certains internautes parlent de fiabilité relative a I’identification de
la personne qui publie. Enfin, dans la majorité des cas, en cas de doute ou de désaccord, les

modérateurs renvoient I’utilisateur vers le corps médical.

L’absence de vérification est quant a elle justifiée de deux fagons par les internautes : soit le
forum est considéré comme une source fiable (lien avec la crédibilité comme raison d’utilisation
du forum), soit la personne souhaiterait vérifier mais rencontre des difficultés pour le faire (ne
sait ni ou aller vérifier, ni comment faire).

Nos résultats permettent également de proposer une classification des sources de vérification

des informations par les utilisateurs (cf. tableau 21).
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par les utilisateurs

Tableau 21. Proposition d’une classification des sources de vérification des informations

Sources de vérification

Illustration

La consultation de documents officiels tels que le
sitt du ministere mais également des
constructeurs, les notices et modes d’emploi et la
littérature scientifique.

« Quand j’ai un doute je vais sur
Pubmed pour trouver des articles et je
fais des résumes pour les autres. ».
(P15)

La discussion avec leur soignant (principalement
les diabétologues et les infirmiéres prestataires de

pompe).

« Peut demander un avis médical si
besoin de vérification en cas d'impact
potentiel (dangerosité) sur sa santé. ».

(P6)

«Je laisse les autres essayer », « Je
demande des précisions sur ce
qu’ils[les autres internautes] ont
fait ». (P25)

La comparaison avec des informations sur ce | « Fais confiance au bon sens,
qu’ils savent déja, avec leur expérience. cohérence avec mes connaissances
actuelles. ». (P15)

« Je vais voir les documents mais je ne
les cherche pas, car les autres le font
pour moi ». (P3)

La recherche de retours d’expérience d’autres
patients.

La consultation des liens postés par les

internautes sur le forum vers d’autres sites.

Par ailleurs, la moitié des internautes combinent plusieurs formes de vérification. Ces
fonctionnements peuvent étre reliés aux théories de I’autoformation, car ils illustrent bien
I’utilisation des ressources dans le projet d’autoapprentissage. Nous y retrouvons des
mécanismes propres a l’autodidaxie (se renseigner sur d’autres sites pour obtenir des
informations validées) mais également a I’autoformation sociale (vérifier aupres des autres
pairs, des soignants). Certains participants n’hésitent pas a relayer le discours de leur soignant
ou a diffuser des documents pour favoriser ce processus de Vérification. De plus, les utilisateurs
se poussent mutuellement a vérifier les informations et a étre vigilants lorsque les conseils ou
informations échangées font débat ou n’obtiennent pas un accord commun. Selon les situations,
les modérateurs peuvent intervenir en vérifiant les informations auprés d’un soignant ou en

demandant a ce dernier d’intervenir directement dans les échanges.

La qualité des informations échangées dans les forums est un sujet de préoccupation des
soignants (Eysenbach, 2008 ; Cole et al., 2016) mais nos résultats confirment 1’existence d’un

regard critique sur les informations obtenues. En psychologie cognitive, la recherche, la
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sélection et la vérification des informations jouent un rdle important dans 1’apprentissage
(Tardif, 1997 ; Begin, 2008). En effet, ces actions sont assimilables a des stratégies
d’apprentissage. Bien que ces processus puissent étre encadrés par des participants experts
(Aubé & Thoér, 2010 ; Romeyer, 2012), il est nécessaire d’aider les personnes utilisant ou
souhaitant utiliser les forums de santé a développer ce regard critique. Bien que recommandé
par la HAS (2007) dans les compétences psychosociales a acquérir, cela pourrait étre plus
développé dans les programmes d’ETP qui deviendrait ainsi un lieu d’exploration de ces

informations de santé acquises sur les FSL.

Utilisation et contexte d’application des informations

La recherche et le partage d’informations aménent quasi-Systématiquement a une mise en
application des conseils obtenus. D’apres Fredriksen et al. (2016), les utilisateurs des FSL vont
comparer leurs expériences a celles des autres avant de décider d’agir. Dans notre étude 4, les
exemples cités sont plus souvent de 1’ordre des contenus d’autosoins (faire) tels qu’adapter les
doses d’insuline, gérer les hypoglycémies, apprendre a se resucrer correctement sans passer par
des pics d’hyperglycémie , que des contenus psychosociaux (étre) comme faire entendre ses
besoins, expliquer sa maladie et son traitement a son entourage, modifier sa relation avec les
soignants, etc. Cette différence peut s’expliquer par I’aspect concret généré par les pratiques
d’autosoins : adapter I’insuline est plus concret et vital qu’apprendre a communiquer ses
émotions ou ses besoins. En outre, deux tiers des participants parlent de modification en termes
d’alimentation, ce qui a une influence directe sur I’autogestion du diabete. Il est donc possible
que si ce sont les contenus psychosociaux qui sont le plus souvent présents dans les messages,
leurs manifestations concretes sont moins identifiables par les internautes eux-mémes.
Autrement dit, les changements liés a I’adaptation de son traitement sont plus visibles que les
changements dans sa fagon de vivre la maladie ou d’en parler. Si le forum permet de travailler
les aspects psychosociaux de la maladie, il est nécessaire d’en faire prendre conscience aux

internautes.

Prise de décision d’application des informations

Les deux types de prise de décision émergeant des résultats sont la prise de décision réalisée
seul et la prise de décision partagée. Dans le premier cas, trois comportements sont décrits :
décider uniquement seul, discuter avec ’entourage ou des soignants soit avant soit apres la

décision. Dans un cas, il s’agit de s’informer (a différencier de 1’étape de vérification des

248



informations ciblant plus la véracité et la qualité des informations lues) et dans 1’autre cas, la
démarche est d’informer les autres personnes de sa décision (ce qui n’est pas encore de 1’ordre
de la rétroaction car I’application n’est pas encore réalisée). Quant a la prise de décision
partagée, elle n’est pas fréquente et se fait dans un climat de nécessité (par exemple le passage
sous pompe se fait obligatoirement avec un soignant) ou dans un climat de bienveillance (la
relation entre le patient et le soignant est dans I’écoute et la confiance).

Le choix du type de prise de décision est pondéré par 1’évaluation de la situation et de son
niveau de gravité par I’internaute. Ainsi, les internautes utilisent plusieurs procédes pour
prendre la décision ou non d’appliquer des informations lues ou de suivre des conseils regus et

ce, selon leur évaluation de la situation.

Retour d’expérience
La rétroaction est la derniére étape du traitement de I’information regue. Ce mécanisme est
utilisé par la majorité des participants (26 sur 30) de 1’étude 4 et se produit sur le forum mais

¢galement en face a face avec des soignants ou d’autres personnes.

Certains utilisateurs font systématiquement des retours d’expérience sur le forum, peu importe
que le résultat de leur essai soit une réussite ou non. Le délai de ce retour d’expérience varie
selon les internautes : il peut avoir lieu pendant 1’action, aprés coup ou encore uniguement sur
demande des autres internautes. Les informations transmises peuvent étre des résultats, une
description détaillée de 1’ensemble de la démarche réalisée par I’internaute, une autocritique
(les choses a faire et a éviter, les alternatives possibles, etc.) et enfin les retours des soignants

ou de I’entourage (avis, conseils, remarques, etc.).

Les propriétés techniques du FSL que sont la communication asynchrone et le stockage des
messages favorisent la mise en place de la rétroaction. Elles permettent d’écrire le retour
d’expérience en plusieurs temps : pendant I’action, apres I’action mais également plus loin dans
le temps, apres le retour des soignants par exemple. De cette fagon, I’internaute peut y revenir
quand il veut et I’alimenter au fur et a mesure de son expeérience, en construisant ainsi une
synthese progressive et accessible aux autres participants. Ce processus de construction des
idées dépend du mode de communication qu’est 1’écriture : le FSL peut en favoriser la
conservation, car la trace est écrite et dotée de mémoire par I’historique des messages (Lebrun,
2005 cité dans Harry, 2011). Ce processus soutiendrait le développement de « la métacognition

conscientisable » (Lafortune & St-Pierre, 1994) qui consiste dans une tache précise « a pouvoir
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reconnaitre les progres réalisés et ce qui a permis ces progres » (Lafortune, Jacob & Hébert,
2000, P.11). Le fait d’écrire son expérience et de pouvoir y revenir pour la développer, la
corriger ou la relire développe la prise de conscience de la démarche mentale du patient et ses
habiletés cognitives. « Pour se rendre compte du fonctionnement de sa pensée, il y a lieu de
faire un retour sur sa demarche : il faut la verbaliser et porter un jugement critique sur son
efficacité. On peut ainsi enrichir les connaissances métacognitives et influencer les processus

métacognitifs mis en ceuvre lors d'une tdche subséquente. » (Lafortune et al., 2000, p.12).

Ces processus sont présents dans les programmes d’ETP ou I'utilisation de la rétroaction est
considérée comme un outil, car a travers le dialogue avec le soignant et/ou les pairs, il aide le
patient a s’autodéterminer face a sa situation (Jacquemet, 2004 ; Naudin, Gagnayre, Marchand,
& Reach, 2018b). Ainsi, la rétroaction est un processus a développer, car le fait d’inciter le
patient a raconter ses essais avec un certain degré de recul renforce ses apprentissages et
soutient sa motivation (Traynard, 2010 ; Naudin et al., 2018b). Ce phénomeéne s’explique par
les neurosciences: lorsque le patient raconte ses essais et ses erreurs, ces derniers sont encodés
dans la mémoire et deviennent sources d’apprentissage. Par ailleurs, cette rétroaction peut
diminuer ses éventuels doutes et son stress. Cela renforce sa confiance et lui permet de
retravailler les actions moins adaptées. De plus, la rétroaction peut I’encourager a prendre des

initiatives et a transposer ses acquis dans d’autres situations (Naudin et al., 2018b).

L’apport des informations écrites

Les informations écrites sont de trois sortes : il peut s’agir de réponses (apport de conseils,
d’informations officielles, illustration de situations par le vécu ou corrections d’informations),
de demandes de conseils ou de questions, ou de fournir du soutien social. Les bénéfices de
I’écriture sont de trois types : 1) un bénéfice personnel ou le rédacteur apprend & mieux se
connaitre, a dédramatiser, a prendre du recul vis-a-vis de certaines situations et a tenir un carnet
de bord sur sa maladie, son traitement et sa santé. 2) Un bénéfice social, car écrire permet de se
sentir utile pour les autres et de se sentir intégré dans un groupe social. Enfin, 3) un bénéfice

communicationnel et relationnel.
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IV.2.3  Question générale de recherche 3. Comment définir la relation entre les
caractéristiques d’apprentissage et les circonstances d’utilisation du forum

de santé dedié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?

IvV.23.1 S3.1. Quels sont les facteurs qui soutiennent 1’apprentissage sur le FSL ?

Si I’étude 1 a confirmé la fonction d’apprentissage des FSL, la littérature aborde peu les

processus qui y sont sous-jacents. (Deccache et al., 2019a)

Dans cette recherche, le premier constat est que 1’apprentissage est 1ié¢ autant a la lecture des
messages qu’a leur écriture. En effet, comme développé dans la question QS2.4, la réflexivité
apportée par I’écriture offre la possibilité aux rédacteurs d’apprendre sur leur maladie et leur
traitement. Ecrire permet d’exposer Ses difficultés, de trouver des solutions, d’avoir une trace
de son parcours et donc de prendre conscience de son évolution (soutenant ainsi la
métacognition conscientisable). La lecture et 1’utilisation de ces informations sont également
des éléments d’apprentissage : lire permet d’augmenter Ses connaissances, de prendre
conscience de la facon dont les autres personnes peuvent gérer des situations semblables

(apprentissage social).

Le second constat est que les échanges réalisés par les membres actifs permettent de travailler
sur les composantes du changement de comportement selon quatre dimensions : émotionnelle-
affective, métacognitive, infracognitive et cognitive (Giordan, 2010a). lls impactent également
les facteurs personnels d’influence des comportements de santé et spécifiquement les facteurs
psychosociaux. Ces derniers sous-tendent les capacités et les compétences et sont autant
nécessaires que les compétences d’autogestion de la maladie et du traitement (Deccache, 1995 ;

d’Ivernois & Gagnayre, 2001 ; Deccache & Deccache, 2018).
A travers les entretiens, nous avons identifié des éléments de réponses décrivant la maniére
dont le forum permet ’apprentissage. Nous les avons classés en deux catégories : actions

concrétes et modifications psychologiques/psychosociales.

La premiére catégorie nommeée « actions concretes », contient des échanges de type factuel,

permettant de procéder a des modifications actives ou a mettre en ceuvre des actions.
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Il peut s’agir d’échange de points de vue entre les utilisateurs. Il a lieu sous forme de débats ou
se jouent le conflit socio-cognitif et la confrontation de ses connaissances avec celles des autres
personnes, laquelle aboutit a une construction de connaissances (Bandura, 2001 ; Eneau &
Simonian, 2011). Une hypothése est que ce débat, et donc cette construction des connaissances,
peut étre facilité par certaines caractéristiques du forum : la modération (facilite et garantit des
échanges de qualité), ’anonymat (permet d’échanger sur tous les sujets), le mode de
communication asynchrone (la publication en temps différé permet la réflexion et le recul) et

la disponibilité des messages (les messages sont stockés, classes et facilement accessibles).

Une autre action concréte est le partage des expériences vécues : le forum permet d’obtenir des
expériences détaillées de personnes qui vivent la méme situation. Ces informations utilisées tel
un mode d’emploi permettent d’apprendre par essais-erreurs. Nous avons également constaté
que ces essais sont fréquemment suivis d’un retour d’expérience. Ce processus permet
d’adosser les nouveaux apprentissages aux anciens et de les ancrer dans une réalité vécue
(Eneau & Simonian, 2011). Ce facteur est d’autant plus important dans le cadre de I’ETP que
I’une des composantes nécessaires pour que les patients changent de comportements de santé
est qu’ils ancrent les données dans un savoir clé ou dans un concept organisateur (Giordan,
2010b ; Golay, Lagger, & Giordan, 2013). Autrement dit, les patients cherchent des réponses

ou des informations aux questions qui ont du sens pour eux.

Ces échanges et partages d’information apportent aux utilisateurs des informations, des conseils
et des trucs et astuces adaptés a leurs besoins spécifiques et a des situations-problémes issues
de la vie quotidienne avec la maladie. Un avantage de I’utilisation du forum est ’accessibilité
a de I’information adaptée et mise a jour. Cet accés a de l'information pertinente, & jour et
compréhensible, est important pour prendre des décisions éclairées en matiere de santé
(O'Connor et al., 2003 cite dans Mo & Coulson., 2014).

La seconde catégorie appelée modifications psychologiques/psychosociales regroupe les
facteurs d’apprentissage amenant un changement dans les fonctionnements de la personne. Il
s’agit de prendre conscience de ses connaissances, ce qui correspond au principe de la
métacognition (Tardif, 1997 ; Lafortune et al., 2000 ; Leclercq, 2009 ; Begin, 2008), de se sentir
soutenu et intégré, de développer la confiance en soi, de prendre du recul, de se remettre en

question, de renforcer la motivation et [’autonomie (certains participants parlent
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d’empowerment), d’oser aborder certains sujets et de comprendre et accepter la maladie ainsi

que ses contraintes.

Dans tous les cas, les personnes malades utilisent I’expérience des autres pour approfondir leur
niveau de savoir de la maladie dans le but d’en améliorer la prise en charge et la gestion. Cela
participe au processus d’empowerment du patient décrit par Aujoulat, Marcolongo, Bonadiman,
et Deccache (2008) et par Fayn, des Garets, et Riviere (2017) et au processus d’empowerment
collectif décrit par Gross (Gross, Sannié, Traynard, & Gagnayre, 2016 ; Gross, 2017).
L’identification des relations entre ces deux catégories affinerait la connaissance du processus

d’apprentissage sur les FSL.

IV.2.3.2 0QS3.2. Comment s’articule I’autoformation dans le forum et

I’apprentissage formalisé (programmes d’ETP) ?

Deux tiers des participants a I’étude 4 affirment qu’il y a un lien entre la participation a des
programmes ou des activités d’ETP et leur utilisation du forum. Cette relation prend trois
formes (cf. tableau 22) : 1) ’ETP influence la participation dans le FSL, 2) I’utilisation du FSL
influence la participation a I’ETP et enfin 3) il existe une relation de réciprocité entre ’ETP et
le FSL.

Tableau 22. Typologie des relations entre le FSL et ’ETP

Types de relation entre Apport
le FSL et PETP
Prise de conscience de I’importance d’échanger avec des pairs.
Influence

Utilisation des informations apprises dans les séances de I’ETP
sur le FSL (transmettre, confronter, vérifier et approfondir les
informations).
Expliquer lors des séances d’ETP les thémes abordés sur le FSL
Influence et les bénefices de son utilisation.

unidirectionnelle Utiliser les échanges du FSL pour illustrer des informations
du FSL dans I’ETP présentées lors des séances d’ETP.
Améliorer le relationnel avec les autres patients pendant ’ETP.

unidirectionnelle
de PETP dans le FSL

L’ETP permet d’acquérir des connaissances et des informations
Influence réciproque qui sont utilisées et transmises lors des échanges sur le FSL,
entre le FSL et PETP lesquels font émerger de nouveaux questionnements ou du vécu
expérientiel pouvant a leur tour étre partagés lors de I’ETP.
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Les entretiens avec les participants apportent trois dimensions explicatives des relations entre
ETP et FSL : 1) la nature du contenu du FSL et de ’ETP (pratique et expérientiel versus
expérientiel), 2) le type d’interaction (transfert d’informations versus échange d’informations)
et 3) le type d’objets abordés (CAS versus CPS). Alors que le FSL et I’ETP sont des outils
complémentaires a trois niveaux, seulement deux répondants sur vingt évoquent spontanément

que ’utilisation du forum et la participation a I’ETP s’influencent 1’un 1’autre.

Nos résultats suggerent qu’il serait bénéfique de sensibiliser et d’accompagner les patients et
les soignants a connaitre et a utiliser ce média comme complément de I’ETP. De plus, le FSL
permet aux utilisateurs d’aborder les contenus psychosociaux dont le role est essentiel dans la
mise en pratique des contenus d’autosoins (Deccache & Deccache, 2018) mais qui sont encore

trop peu développés dans les programmes d’ETP (Fonte et al., 2014).

IvV.2.3.3 0S3.3. Quel est le role des acteurs dans I’apprentissage social sur le FSL ?

A partir de la revue de la littérature (étude 1) et de I’étude 3, il a été décidé d’explorer deux
variables pouvant améliorer la compréhension de I’utilisation des FSL indépendants des
professionnels de soins. La premiere variable est la présence des pairs, citée comme une raison
d’utilisation du forum et comme un facteur d’apprentissage sur le FSL. La seconde variable est

I’absence des soignants.

La présence des pairs

Echanger avec des personnes ayant la méme maladie facilite I’expression sur le forum de trois
maniéres : 1) par la modification de deux facteurs psychosociaux qui sont I’anxiété de situation
et la représentation du malade (Deccache, 1995 ; Deccache & Deccache, 2018) ; 2) par
I’amélioration de la compréhension des situations vécues grace au partage d’expérience de vie,
a la possibilité de s’exprimer sur tous les sujets souhaités (de par la possibilit¢ d’anonymat
induit par le FSL et favorisant I’absence de jugement), a la modération de qualité garantissant
un environnement bienveillant et a I’utilisation d’un langage commun et accessible ; 3) par la
contextualisation et la concrétisation des informations échangées (car elles contiennent des
savoirs expérientiels et similaires) qui apportent une vision concréte de ce que vivent les autres
personnes ayant la méme maladie, ou leurs proches, et de la maniere dont elles le gerent; cela

peut également informer sur 1’évolution de la maladie. Le dernier point est intéressant parce
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que le fait de lire I’expérience d’internautes qui sont a des moments différents de I’évolution de
la maladie peut aider le patient de trois fagons : 1) lorsqu’il échange avec une personne qui est
a un stade antérieur de la maladie (par exemple un patient diabétique diagnostiqué depuis un
certain temps et qui prend en charge son diabete échange avec un patient récemment
diagnostiqué) cela peut lui faire prendre conscience de son évolution personnelle (le patient voit
d’ou il vient et le chemin parcouru); 2) lorsqu’il échange avec une personne qui est au méme
stade de la maladie (par exemple les deux internautes viennent d’étre diagnostiqués), cela peut
favoriser le soutien, la réassurance et le partage d’expériences communes et vécues dans la
méme temporalité; et 3) lorsqu’il échange avec une personne qui est a un stade ultéricur de la
maladie (par exemple un patient diagnostiqué depuis un certain temps et qui prend en charge
son diabete échange avec un patient qui a des complications) cela peut 1’aider a anticiper
I’évolution de la maladie et ses possibles complications et a s’y préparer voire a mettre en place
des actions de prévention pour éviter ces situations. Ces trois maniéres sont liées aux stades
d’évolution de la maladie mais cela pourrait également se jouer dans les stades d’acceptation

de la maladie (Lacroix, 1996 ; Lacroix &Assal, 2011).

Absence des soignants

La majorité des répondants considére que I’absence de soignant facilite 1’expression sur le
forum. Mais des nuances doivent étre apportées. Premiérement, cela dépend des
caractéristiques du soignant : pour certains, il doit étre ouvert d’esprit et bienveillant. Pour
d’autres, ¢’est son statut de non-malade qui est important : son intervention ou sa présence peut
altérer les €échanges sur le forum parce qu’il n’est pas diabétique (d’ailleurs certains internautes
sont diabétiques et soignants et tant qu’ils utilisent le forum d’abord en tant que diabétiques,
cela n’engendre pas de difficultés). Deuxiemement, I’absence de soignant facilite I’expression,
car cela favorise I’authenticité, le sentiment de ne pas étre jugé et 1’échange sur tous les sujets
sans tabou. Ce résultat confirme ceux de Jamison et al. (2018) qui comparent les échanges entre
patients sur un FSL et les échanges entre patients et soignants lors de consultations. Sur le FSL,
les échanges sont plus francs et plus authentiques. Cette notion de peur du jugement de la part
des patients est interpellante et renvoie aux représentations des rdles tant des patients que des
soignants (Deccache, Libion, Mossiat, Cuvelier, & Gagnayre, 2009). Ces auteurs ont montré
une incongruence entre les représentations qu’ont les soignants sur leurs propres roles et sur
celui des patients (comment les soignants percgoivent leur role et celui des patients), mais
¢galement sur les représentations qu’ont les patients sur leur propre réle (qu’est-ce qu’on attend

de moi en tant que patient) et sur celui des soignants. Cette incongruence dans ces
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représentations explique partiellement la peur du jugement ressenti par les patients. Ce
phénomeéne est d’autant plus important qu’il est toujours d’actualité (Levy et al., 2018). Leurs
résultats indiquent que pres de sept patients sur dix ne disent pas toute la vérité a leurs soignants,
et la principale raison avancée est la crainte d’étre jugé. Troisiemement, un forum modéré par
des soignants peut modifier les interactions entre les participants, car les échanges ne
correspondraient plus aux attentes et aux besoins de ceux-ci (le contenu recherché n’est pas
I’expertise médicale ou théorique mais le partage d’expériences, de vécu, 1’aspect pratique).
Cela peut s’expliquer par la fonction ou le réle du soignant, car au niveau du contenu ils sont
tenus a une éthique et a une déontologie, ce qui se ressent dans leurs discours et dans leurs
comportements. Et au niveau du format, les soignants utilisent pour la plupart le jargon médical,
lequel est plus difficilement accessible a I’ensemble des internautes. Cette difficulté de trouver
un langage commun renvoie au concept de littéracie en santé dans I’ETP. Un des freins a ’ETP
est le faible niveau en littéracie des malades chroniques (Margat, Gagnayre, Lombrail, De
Andrade & Azogui-Levy, 2017). Bien qu’il existe des interventions pour augmenter ce niveau,
il n’en demeure pas moins qu’il y a nécessité de la part des soignants d’utiliser un vocabulaire
accessible. En effet, I’¢tude de Zimmermann et Jucks (2018) montre que pour fournir de
I'information sur la santé percue comme crédible, les soignants devraient envisager d'utiliser un

langage semblable a celui utilisé par le public du FSL.

Pour conclure cette partie de la discussion, nous rappelons qu’au regard de nos choix
méthodologiques, nous avons discuté les résultats par questions de recherche : quelles sont les
circonstances et les caractéristiques d’utilisation d’un FSL ? Comment caractériser
I’apprentissage des internautes sur ce FSL ? Comment définir la relation entre les
caractéristiques d’apprentissage et les circonstances d’utilisation de ce FS ?

Lorsque cela était possible, nous avons combiné les éléments de réponses provenant des
résultats de 1’analyse quantitative réalisée avec les outils de TAL sur I’ensemble des messages
et des internautes du forum des « femmesdiabetiques.com » (étude 3a), de I’analyse quantitative
des 1319 messages postés par 40 internautes (étude 3b) et de I’analyse qualitative des 30
entretiens réalisés avec les utilisateurs de ce méme forum (étude 4).

De cette maniére, nous avons confirme les données existantes dans la littérature, dans certains
cas nous avons pu les compléter ou les nuancer et enfin, pour certaines questions, nous avons

proposé des typologies.
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IV.3 Discussion générale

IV.3.1 L’autoformation appliquée aux forums de santé

Un des objectifs de cette recherche est d’analyser les processus d’apprentissage réalisés sur les
forums de santé a travers le cadre théorique que sont les théories de I’autoformation. Dans cette
optique, nous avons réalisé une revue narrative (étude 1, article A) dont les résultats sont
d’abord la construction d’une définition de I’AF. Pour rappel, il s’agit d° « un processus
permettant a [’apprenant, dans un contexte social, de maitriser divers aspects de son
apprentissage (volontaire ou non, formel, informel ou non formel) afin de réaliser son projet et
ce, en développant et en renforcant ses savoirs, ses capacités et ses compétences » (Deccache
etal., 2019b, p.215).

Ensuite, le second résultat de cette revue est la conception d’un cadre d’analyse intégratif
reprenant 7 catégories de facteurs inter reliés directement ou indirectement (cf. figure 3, p 88).
Pour chacune de ces catégories et toujours a partir de la littérature, nous avons intégré des
informations sur les FSL. Cependant, nous avons pu constater que les informations sur les FSL
et I’autoformation sont pauvres. Tout au long de la discussion, des éléments en lien avec
I’autoformation ont émergé. Nous allons les développer, les intégrer dans le cadre de I’AF et
les appliquer a 1’apprentissage dans les FSL. Afin de présenter ces nouveaux éléments, nous
reprenons les catégories de facteurs de la représentation graphique du cadre de I’AF et les

complétons avec les apports de ce travail.

1) Les facteurs liés a I’environnement.

Les résultats de 1’étude 4 précisent les personnes ressources appartenant a 1’environnement
externe du FSL (donc hors du FSL) : il s’agit des soignants (spécialiste, généraliste, infirmicres
prestataires, etc.), des autres patients rencontrés soit dans des associations soit lors de stages ou
de séjours hospitaliers (incluant I’ETP) et de 1’entourage proche de I’internaute. Ces personnes
ressources ont un role sur le mode d’entrée dans le FSL (les personnes ressources peuvent
recommander le FSL) et dans le processus d’utilisation des informations échangées (pour la
verification des informations lues, la prise de décision de les appliquer ou le retour

d’expérience).
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2) Les facteurs li¢s au dispositif de formation ou d’apprentissage

L’étude des raisons d’utilisation du forum (quels sont les facteurs qui incitent les internautes a
utiliser un FSL plut6t qu’un autre média ?) est en lien avec le type de composantes du dispositif
de formation. Des données sur les composantes spatio-temporelles et la communication
éducative médiatisée sont existantes, certaines raisons semblent en lien avec la composante
pédagogique. Ainsi, parmi les raisons d’utilisation du FSL évoquées par les participants, il offre
la liberté de choisir le degré d’approfondissement du théme ou du sujet souhaité (choix de
I’objectif) ; il est possible de lire sans écrire (choix du format) ; il permet de s’autoévaluer par
comparaison sociale (choix de I’évaluation) ; il donne la possibilité de choisir les gens avec qui
interagir et dans certains cas de faire appel & un soignant sur demande des modérateurs (choix

des personnes-ressources).

3) Les facteurs initiaux des apprenants

La place de la motivation est essentielle dans I’autoformation. Elle est une source d’engagement
dans I’apprentissage. Toutefois, a partir des résultats sur le mode d’entrée dans le forum et des
moments d’utilisation, nous observons que la participation a un FSL nécessite une motivation
préalable ou préexistante. En effet, il s’agit d’un acte volontaire et choisi librement. Il est
possible que la participation a I’ETP permette de créer et de développer cette motivation. Les
résultats sur les relations entre I’ETP et le FSL rejoignent ce constat. Les résultats sur les apports
du forum montrent qu’il devient une source de motivation chez les utilisateurs pour gérer la

maladie et maintenir leur utilisation du FSL.

4) Caractéristiques des personnes en lien avec un apprentissage

Le premier facteur retrouvé dans cette étude est la place de 1’autonomie. Elle est centrale dans
I’AF (Carré et al., 2010 ; Eneau, 2016) et dans I’ETP (d’Ivernois & Gagnayre, 2016). Si un
paralléle théorique est possible (Deccache et al., 2019b), nos résultats apportent de nouvelles
données sur la place de 1I’autonomie lors de I’utilisation du FSL dans un cadre d’AF.

Dans les théories de I’ AF, entrer dans un processus d’auto-apprentissage demande a 1’apprenant
d’avoir un niveau d’autonomie existant. Ce postulat est illustré par les propos d’un participant :
« Il faut une forme d'autonomie de base. Il faut oser faire des adaptations seule car on est

acteur de son traitement. P16».
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Nos résultats montrent que les patients ont déja de I’autonomie en arrivant sur le FSL et que
son utilisation renforce cette autonomie existante. Toutefois, le fait que 95 % de 1’échantillon
de I’étude 4 ont participé, participent encore ou co-animent des séances d’ETP n’est pas sans
lien avec la présence de cette autonomie. L’ETP pourrait développer 1’autonomie des patients,
leur permettant d’utiliser le forum comme dispositif d’autoformation. Mais 1’inverse est-il vrai
? Est-ce que 1’autonomie que I’apprenant acquiert grace a son utilisation du FSL (voir les
résultats sur le sentiment d’apprentissage) modifie sa participation dans I’ETP ?

Si la notion d’autonomie a été abordée par les utilisateurs, cette derniere n’a pas pu étre
clairement définie. S’agit-il d’autonomie par rapport a la maladie, aux soins, a I’environnement,

aux soignants ?

Le deuxiéme facteur identifié¢ dans cette étude concerne les stratégies et modes d’apprentissage
utilisés par I’internaute dans le cadre d’un auto-apprentissage. Les résultats de I’étude 3
apportent des précisions sur les niveaux d’acquisition des connaissances dans le domaine
cognitif. Le FSL, par les échanges et le type d’interaction qu’il permet, favorise I’évolution de
I’utilisateur dans ces niveaux d’acquisition. Autrement dit, le forum comme dispositif de
formation aide les utilisateurs a évoluer dans 1’apprentissage. Il existe donc un lien entre ces

deux facteurs.

5) Le projet d’apprentissage

Il est défini par cinq dimensions : le type de contenu, la nature des objectifs, le type et la
diversité des ressources, le type de démarche et la présence de 1’évaluation.
Les deux premiéres dimensions sont documentées dans la littérature (Deccache et al., 2019b)

et nos résultats s’y retrouvent.

Par ailleurs, cette étude apporte des données quant aux trois autres dimensions. Concernant le
type et la diversité des ressources utilisées par les apprenants sur le FSL : les ressources
réquisitionnées sont sur le FSL (autres utilisateurs, soignants sur demande des modérateurs,
sources d’informations échangées), sur d’autres sites internet (officiel, autres médias sociaux,
etc.), dans la vie présentielle (entourage, soignants et autres patients) ; concernant le type de
démarches : dans 1’autoformation, elles se construisent dans une logique d’action (Tremblay,

2003).
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Dans les FSL, la démarche la plus fréquente consiste a lire des informations (demandées ou
non), a les verifier, les essayer (seul ou non) et a faire un retour (sur le forum ou en présentiel).
Ainsi, I’apprentissage concerne une situation concrete pour 1’apprenant et il se déroule par
essais-erreurs ; et concernant la présence d’évaluation : elle fait partie intégrante de
I’autoformation et est utilisée par 1’apprenant pour diagnostiquer ses besoins, faire un retour
d’expérience (sur le processus) ou pour évaluer le résultat de son action par rapport a ses attentes
ou par rapport a celui des autres apprenants. Tous ces aspects de 1’évaluation sont retrouves

dans nos résultats.

Le processus d’apprentissage des utilisateurs du FSL commence de deux fagons : en posant une
question sur une problématique actuelle et vécue (impliquant qu’ils aient évalué leurs besoins)
ou en lisant des messages et en évaluant que les informations dont ils disposent peuvent étre
utilisées pour modifier un comportement (le forum peut faire émerger des besoins latents
(Deccache & Lavendhomme, 1989). Ensuite, ils font des essais-erreurs et évaluent I’expérience,
seul ou a plusieurs (avec les proches, les soignants ou les utilisateurs du forum). Enfin, ils

prennent la décision de maintenir, de modifier en conséquence ou d’arréter 1’apprentissage.

En conclusion, nos résultats confirment que les théories de 1’autoformation sont un cadre
d’analyse des processus d’apprentissage présents sur FSL. Ce dernier est une base de données
alimentée par le savoir expérientiel des patients (Gross & Gagnayre, 2017), qui se construit a
travers les interactions sociales rejoignant ainsi le concept d’autoformation sociale (Carré et al.,
2010 ; Cosnefroy, 2010). Nos résultats apportent des données sur la place de 1’évaluation qui
est omniprésente (évaluation des informations et de leurs sources, évaluation de I’essai et retour
sur le forum ou en présentiel). De plus, nous faisons I’hypothése que 1’articulation entre les
propriétés techniques du forum et les interactions sociales peut influer sur I’acquisition des
processus cognitifs. En effet, ces exercices d’écriture de feedback, de création de synthéses
d’expérience sont des objectifs présents dans les niveaux supérieurs de la taxonomie de Bloom

(appliquer, créer et évaluer).
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IV.3.2 Les apports de la recherche au champ de la santé publique

La finalité de cette recherche est d’explorer un contexte nouveau et peu connu d’apprentissage
de la santé, de la maladie et du traitement: celui des forums de santé en ligne, lieux d’échanges
et de contacts rapides, respectant la vie privée (anonyme), et sans limites de distance et de
temps. En outre, les échanges autour de la maladie et du traitement entre les internautes (patients
ou non) en dehors du contexte de soins et de tout contrdle, réel ou ressenti, des soignants ouvrent
un espace pour de véritables innovations dans I’appropriation de la santé et la création d’une
culture sanitaire autour de la maladie et de sa prise en charge. Ces phénomeénes de libération de
la parole des patients refletent leurs besoins les plus profonds et les plus authentiques. Ils

pouvaient déja s’observer mais dans de rares situations.

Nos résultats apportent une meilleure compréhension des mécanismes d’apprentissage réalisés

sur ces FSL et donc de leur place dans les enjeux de la santé publique.

Notre recherche confirme la présence d’apprentissage sur les FSL et précise qu’il s’agit souvent
d’apprentissage intentionnel, c’est-a-dire d’éducation, incluant simultanément un transfert
d’information, une manifestation d’intention d’apprendre et un retour d’expérience
(rétroaction). Les objectifs d’apprentissage chez les internautes sont autant des contenus
d’autosoins que psychosociaux, mais par ailleurs, on constate qu’il y a trois fois plus de
discussions avec des contenus psychosociaux que d’autosoins. Ces derniers ont un role essentiel
dans la mise en pratique des contenus d’autosoins (Deccache & Deccache, 2018) et pourtant,

ils sont encore trop peu développés dans les programmes d’ETP (Fonte et al., 2014).

Cette étude apporte aussi un éclairage sur les raisons d’utilisation du forum et sur leur
articulation. En plus des raisons évoquées dans la littérature, ce travail identifie le rapport entre
’utilisation du forum, I’ETP et le rapport avec les soignants. L’ETP a modifi¢ la relation entre
le soignant et le patient qui est devenue de la collaboration (Holman & Lorig, 2000 ; d’Ivernois
& Gagnayre, 2016). Les patients utilisant les FSL développent une expertise pratique de leur
maladie qui vient compléter les savoirs theéoriques du soignant (Piperini, 2016 ; Gross &
Gagnayre, 2017). L’analyse de I’utilisation des informations échangées par les internautes
indique qu’il existe un processus de traitement des informations soutenant 1’hypothese que le

FSL est un lieu d’autoformation sociale: de multiples vérifications aupres de différentes sources
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d’informations, un cheminement dans la prise de décision quant & la mise en application du
contenu de I’information lue et enfin la présence de rétroaction a différentes personnes
(soignants et non soignants). Par ailleurs nos résultats indiquent qu’il existe un lien entre ETP
et FSL. L apprentissage réalisé sur le FSL n’est pas indépendant des soignants: les informations
apprises dans le milieu formel qu’est ’ETP sont partagées sur le FSL et a I’inverse les
informations échangées sur le FSL sont discutées dans les programmes et activités d’ETP. Cela
confirme la complémentarité entre 1’apprentissage formel (I’ETP) et I’apprentissage informel
(lesFSL). Ces allers et retours entre FSL et ETP sont a favoriser, car cela permet aux utilisateurs
des FSL de faire des retours d’expériences qui peuvent étre discutés avec les soignants et avec
les pairs (incluant les non utilisateurs de FSL). Cela favoriserait le processus de rétroaction
(Naudin et al., 2018b) et renforcerait la construction de savoirs expérientiels (Gross &
Gagnayre, 2017).

Enfin, nos résultats confortent 1’intérét du choix de ’autoformation comme cadre théorique
explicatif de ce phénomene. L’apprentissage sur le FSL s’apparente bien a de I’autodidaxie,
favorisée par les caractéristiques techniques du FSL (liberté de lire sans écrire). Mais elle
s’apparente également a de 1’autoformation sociale, car les apprenants peuvent utiliser les
ressources du FSL et de leur entourage pour traiter les informations, les évaluer et ainsi adapter
le processus d’apprentissage. En fait, le FSL fonctionne comme une communauté, avec des
liens entre utilisateurs qui dépassent la maladie (Thoér, 2012) : I’ambiance bienveillante et
soutenante qui y est décrite donne aux utilisateurs I’envie de rendre la pareille et d’aider en
retour les utilisateurs. Le partage d’expérience entre pairs donne également un sentiment de
légitimité de leur savoir : ainsi se développe chez certains un « sentiment d’utilité¢ » (Gross,
2017). Ce sentiment est un levier dans le développement de 1’estime de soi et de 1’autoefficacité,
tous deux étant des éléments centraux dans la gestion de la maladie chronique et dans

I’autoformation (Deccache et al., 2019b).

Les caracteéristiques techniques du FSL et les personnes qui y interviennent (principalement les
modérateurs) en font un dispositif aux composantes ouvertes (Jézégou, 2008 ; Jézégou, 2010b).
Ainsi, il devient un dispositif d’apprentissage offrant la possibilité de choisir les moments pour
aborder sa maladie, il facilite les interactions (prendre le temps de réfléchir avant d’écrire, de
prendre de la distance devant certains messages) et respecte la temporalité des patients avec

leur maladie.

262



Nos résultats apportent des pistes de réflexion sur 1’articulation entre I’autoformation, le forum
de santé et I’éducation thérapeutique du patient. Dans les trois cas, nous retrouvons la notion
de motivation de prendre en charge sa maladie et son traitement (désir, envie, besoin) et
d’autonomie. Chez tous les utilisateurs du FSL, ces notions sont un préalable qui pousse vers
le FSL (mode d’entrée, fréquence d’utilisation, etc.). Or, une des fonctions principales de ’ETP
est de créer de la motivation et de développer 1’autonomie pour gérer sa maladie. Ainsi
’utilisation du FSL peut permettre aux utilisateurs de maintenir ou d’augmenter la motivation
et ’autonomie mais toutes deux doivent avoir été créées préalablement. L’ETP peut donc étre
utile dans cette double fonction. Elle peut également aider au développement de 1’esprit critique
des patients pour les aider a naviguer dans la masse d’informations disponibles sur les FSL.
L’ETP peut étre un lieu ouvert pour découvrir leur fonctionnement, leurs avantages et leurs
limites. L’objectif est d’aider les patients a formaliser les allers et retours entre I’ETP et les FSL

et a en tirer le meilleur pour gérer leur maladie, leur traitement et a vivre avec.

Cette recherche apporte des éléments favorables a 1’utilisation des FSL par les patients et leurs
proches. Ils sont un lieu d’éducation informelle, d’empowerment, de développement de
compétences d’autosoins et psychosociales facilités par certaines de leurs caractéristiques
(anonymat, modération, absences de contraintes géographiques et temporelles, respect du
rythme d’apprentissage et de la temporalité des patients) liées elles-mémes aux caractéristiques

de I’Internet-santé.

Parmi les difficultés actuelles du systéme de soins, il existe les inégalités de santé (Lombrail &
Pascal, 2005) et si I’utilisation de 1’e-santé s’est démocratisée, elle n’empéche pas la présence
d’inégalités en termes d’acces a Internet, en termes socio-démographiques et au niveau des
représentations sociales en matiére de santé (Kivits, 2016). De par ses caractéristiques
intrinseques et le type de modération, le FSL peut étre un outil d’amélioration de I’acces aux
soins. D’un coté, il est accessible sans contraintes temporelle, géographique ou financiere
majeure. Le mode de communication écrit et asynchrone permet aux utilisateurs de prendre le
temps nécessaire pour assimiler 1’information et en parler avec d’autres personnes. D’un autre
coté, la présence des modérateurs offre plusieurs avantages comme lancer des sujets de
discussion, faciliter le dialogue entre les utilisateurs, reformuler leurs propos ou les inciter a
utiliser un vocabulaire plus accessible que celui des soignants (e-littéracie en santé) et leur
rappeler I’importance de communiquer avec leurs soignants et de permettre ainsi a certains

utilisateurs qui €taient sortis du systeme de soins d’y revenir (Huh, McDonald, Hartzler, &
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Pratt, 2013). Enfin, certaines discussions et certains échanges concernent le systeme de santé et
de soins et permettent aux utilisateurs d’y naviguer avec plus de facilité et de mieux connaitre

leurs droits.

Cependant, I’utilisation du FSL comporte aussi des limites en termes d’accessibilité: il faut
posseder du matériel pour y accéder (fracture numérique) et des compétences en e-littéracie
pour s’en servir (compétences en termes de rédaction des messages écrits, en termes de
compréhension des informations, etc.) (Fredriksen et al., 2016 ; Margat et al., 2017). Alors que
I’Internet-santé se deploie de maniére croissante, seuls les utilisateurs des FSL avec des
caractéristiques spécifiques peuvent en profiter de maniéere optimale: ils sont le plus souvent
des femmes, avec un niveau d’études et de revenus élevés et déja intéressées par la santé
(Renahy, 2012; Seux, 2018).

Nous pouvons avancer que les FSL constituent dorénavant une composante des systemes de
santé et de soins. Leur place et leur utilisation interrogent les décideurs et les acteurs de santé
publique sur les dispositifs d’éducation en santé et d’accompagnement du patient.
Indépendamment des problémes d’accessibilité, se pose la question des moyens et des

mécanismes de soutien pour augmenter son utilisation chez I’ensemble de la population.
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IV.4 Limites, forces et perspectives de recherches

Cette recherche comporte plusieurs limites, certaines sont générales a I’ensemble du travail et

d’autres sont spécifiques a 1’analyse des messages ou a 1’analyse des entretiens.

Bien que ce travail soit inscrit dans une démarche qualitative exploratoire, il n’a été possible
d’étudier qu’un seul forum de santé orienté pour les femmes diabétiques francaises. Si dans
notre échantillon nous avons pu avoir les messages et la participation d’hommes, ces derniers
sont en minorité. De plus, alors que le FSL des « femmesdiabétiques.com » est ouvert a tout
type de diabete, nous avons principalement eu des personnes ayant un diabete de type 1. Ainsi
notre étude n’est pas représentative des forums en ligne sur la santé en termes d'orientation et
de caractéristiques démographiques des participants. Toutefois, bien que nos résultats ne soient
pas généralisables, la démarche est reproductible sur d’autres FSL (population différente, type

de modération différente, maladie différente).

Dans le cadre de I’étude des messages (étude 3), nous avons choisi la méthode de double
stratification de I’échantillon. Cela a conduit a écarter certaines conversations qui auraient pu
contenir des informations sur les objets de la recherche. Une des forces de notre étude est qu’a
I’inverse d’autres auteurs qui ont sélectionnés uniquement des messages contenant des
informations pour leur étude (Harry et al., 2013 ; Sudau et al., 2014), nous avons préféré retenir
I’ensemble des messages afin d’avoir une vision globale du contenu des échanges sur le forum.
Parmi les messages analysés, la plupart avaient une fonction phatique, c¢’est-a-dire contenant
des smileys de soutien, des remerciements, des messages pour prendre des nouvelles
d’internautes, etc.

L’originalité de ce travail est d’avoir analysé les messages postés par un internaute dans un fil
de discussion. De cette fagon, nous avons pu voir 1I’évolution de 1’utilisateur au fur et 8 mesure
des messages qu’il postait. Le versant négatif est que nous n’avons pas pu contextualiser ses
messages dans une conversation. Cela crée probablement une perte d’informations liée a la

décontextualisation des messages.
Concernant I’analyse des entretiens (étude 4), la plupart des participants sont des pro-forums,

ils tirent une satisfaction de 1’utilisation de forum et la majorité continue a s’en servir. De par

notre technique d’échantillonnage, nous avons pu cependant recueillir I’opinion de personnes
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ayant arrété d’y participer aprés un temps d'utilisation. Nous n'avons donc pas le regard de ceux
qui n'ont pas apprécié l'utilisation des forums ou de ceux qui ne font que lire les échanges
(lurkers). Pourtant, afin de mieux comprendre 1’utilisation des FSL et d’en tirer toutes les
potentialités en tant qu’outil d’autogestion de la maladie, il serait nécessaire de déterminer ce

qui pousse certaines personnes a utiliser ou a le rejeter.

Dans cette étude, nous avons étudié un forum avec des modérateurs patients pour travailler sur
des échanges plus francs et plus authentiques (Harry, 2011 ; Jamison et al., 2018). Il serait
intéressant d’étudier un forum modéré par des soignants et de voir si nous retrouvons les mémes
résultats. Dans 1’étude 4, nous avons questionné les participants sur les conséquences d’une
modération par les soignants. Pour certains, cela changerait leurs comportements, et pour
d’autres cela ne les influencerait pas. Cette question étant posée au conditionnel (que se
passerait-il si le FSL devenait modéré par des soignants ?), il n'est pas clair a ce stade de voir
si la participation ouverte des professionnels de la santé aux FSL améliorerait, réduirait ou

modifierait la participation des utilisateurs et les processus d’apprentissage.

Une autre question soulevée par cette recherche est de savoir comment les professionnels de la
santé devraient se positionner par rapport a I’utilisation des FSL: Avoir un role officiel dans le
FSL ? Y prendre part ou rester a part ? 1l est probable que la position la plus favorable du
médecin dépendra d'un certain nombre de facteurs tels que la confiance du patient, la
disponibilité de sources alternatives de conseils et de soutien, la nature de la maladie et des
traitements disponibles. Concernant les maladies chroniques, tous ces facteurs peuvent changer
au cours de la vie d'un patient en raison de I'évolution de la maladie.

D'autres travaux sont nécessaires pour mieux comprendre les facteurs qui influencent la fagon

dont les professionnels de la santé peuvent aider les utilisateurs des FSL.

Enfin, un tiers des participants aux entretiens de notre recherche sont ou ont été des
modérateurs, avec un investissement particulier dans le forum et dans I’autogestion de la
maladie et du traitement. L’activité de modérateur connote la présence d’une réelle implication
dans la gestion de la maladie. Cela a pu impacter le pourcentage de personnes ayant participé a
de I’ETP. Les recherches futures pourraient identifier la participation a I’ETP selon le type de
profil de I’utilisateur pour mieux comprendre les mécanismes d’apprentissage sur les forums et
approfondir ainsi I’articulation entre participation a I’ETP et utilisation du forum, comme deux

volets d’un méme projet d’apprentissage du patient.
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Conclusion générale

Les forums de santé en ligne indépendants des lieux de soins sont considérés comme des outils
favorisant /’empowerment et 1’acquisition de connaissances en lien avec les compétences
travaillées dans les programmes d’éducation thérapeutique du patient. Cependant, les processus

d’apprentissage qui sont mis en place sur ces FSL ont fait 1’objet de peu d’études scientifiques.

Une recherche rétrospective de type qualitatif utilisant une méthode de recueil et d’analyse
mixte par I’étude de documents (messages postés) et par entretiens semi-directifs (aupres des
utilisateurs du forum) a été menée sur deux forums, « lesdiabetiques.com » et «
femmesdiabetiques.com », afin (1) d’identifier les circonstances et les conditions d’utilisation
des FSL par les internautes et (2) de caractériser I’apprentissage sur ces FSL indépendants. Les
théories de 1’autoformation ont servi de cadre théorique pour explorer les questions de

recherches.

Nos résultats apportent des éléments de réponse.

Bien que la majorité des internautes aient déja participé et participent encore a des programmes
d’ETP, ils ont le sentiment que ces programmes officiels ainsi que la participation a des
associations de patients en présentiel (face a face) ne répondent plus a leurs besoins, car ces
derniers leur sont spécifiques. Ils préférent 1’utilisation des forums dont les caractéristiques en
font un outil complet permettant de respecter leurs rythmes et besoins d’apprentissage. Les
principales caractéristiques évoquées sont 1’utilisation de 1’écrit, la communication asynchrone
(publication des messages en différ¢), la possibilité d’étre anonyme, la possibilité de consulter
le forum sans participer aux échanges, I’absence de contraintes géographiques et temporelles,
la présence de modérateurs patients. Deux caractéristiques supplémentaires sont spécifiques a
notre terrain d’étude : I’intervention d’un soignant uniquement sur demande des modérateurs
et I’existence de deux forums de discussion, un public et un réservé aux adhérents. Le résultat
de cette combinaison de caractéristiques est la conception d’un outil 1) procurant aux
utilisateurs des réponses rapides et compréhensibles, 2) leur offrant la possibilité d’approfondir
leurs questionnements et leurs connaissances d’apprentissage et de gestion de leur maladie en
respectant leurs besoins et leurs envies et 3) rassemblant des personnes aux profils similaires

tant au niveau de la maladie qu’en terme d’age et de projet, et qui se soutiennent mutuellement.
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Cela leur procure le sentiment d’étre considérés dans leur globalité et pas simplement comme
des personnes atteintes d’une maladie. Le forum de santé indépendant des lieux de soins
combine donc les avantages des associations d’entraide (apportant le soutien, le partage
d’expérience) et les avantages d’un espace en ligne (liberté géographique et temporelle, respect

de son propre rythme d’apprentissage).

Des traces d’apprentissage intentionnel (présence conjointe de transfert simple d’information,
d’objectif d’apprentissage et de rétroaction) sont présentes chez la moitié des internautes et dans
une discussion sur dix. Plus encore, I’analyse des niveaux d’apprentissage selon la taxonomie
de Bloom (1969) permet de constater plusieurs niveaux d’apprentissage dans les mémes
discussions. Cela pourrait étre le signe d’une évolution cognitive et soutiendrait I’hypothese
qu’une partie de ces apprentissages est liée a 'utilisation du forum. Alors que la littérature
confirme qu’il existe une fonction d’apprentissage sur les FSL, nos résultats montrent que cet
apprentissage est intentionnel (il s’agit donc d’éducation) bien qu’il n’y ait pas de soignants et
que le forum ne soit pas congu ni pensé spécifiquement pour I’apprentissage (ce n’est pas une
plateforme de e-learning). Les objets de ces apprentissages ont également été identifiés. La
majorité des internautes échange autant sur des contenus d’autosoins (CAS) que sur des
contenus psychosociaux (CPS). Autre constat, plus d’une discussion sur dix contient
simultanément des CAS et des CPS. Sur la présence de CAS dans les discussions, nos résultats
rejoignent ceux de Harry (2006 ; 2008 ; 2011 ; 2013 et 2014) mais ils indiquent une plus grande
présence de discussions contenant uniquement des CPS.

En outre, nos résultats ont permis d’identifier précisément les types de CAS et de CPS discutés.
Les cinq contenus (CAS et CPS) les plus fréquents sont : « Identifier les signes d’alerte, les
situations a risques et faire des auto-contréles » ; « Equilibrer en adaptant le traitement et la
diététique, en prévenant les accidents et en aménageant un mode de vie favorable a sa santé » ;
« Eduquer I’entourage sur la maladie, le traitement, les soins et sur les urgences » ; « Utiliser et
influer le systéme de soins et faire valoir ses droits » ; et « S’exprimer sur les émotions, la
fatigue, les problémes et incertitudes ». Au niveau des CAS, I'utilisation du forum semble
répondre a un besoin de réactions rapides devant des situations immédiates ou présentes a court
terme. A I’inverse, les situations et contenus liés au long terme semblent étre des sujets qui se
discutent principalement dans le cadre des consultations médicales. Au niveau des CPS, le

forum est un lieu utilisé pour échanger sur le vécu et le ressenti liés a la maladie et au traitement.
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Les forums de discussions sont donc un lieu d’apprentissage complet, abordant 1’ensemble des
compétences (d’autosoins et psychosociales) recommandées par les programmes d’éducation
thérapeutique. C’est €galement un outil utilisé dans des situations demandant des actions
rapides et immédiates alors que les entretiens avec les soignants sont axes sur les situations a
moyen ou long terme, les deux étant complémentaires dans le cadre de 1’éducation
thérapeutique du patient. Autrement dit, les champs d’action sont distincts : le forum est
consulté pour faire face a des situations demandant des réponses immédiates et a court terme,
pour la prise de connaissance d’information médicale et pour le soutien social. Le colloque
singulier médical permet, quant a lui, de valider des actions ou des informations purement
médicales et de definir ou de soutenir les actions du patient a long terme comme la prévention

des complications.

L’analyse des moments d’utilisation du forum selon trois sortes d’événements (quotidien, vie
et santé) montre que I’utilisation des FSL peut s’assimiler a une éducation thérapeutique de
suivi et de renforcement. L’utilisation du forum lors d’éveénements du quotidien peut
s’apparenter a de I’ETP de renforcement (qui est une forme d’ETP continue faisant suite a une
ETP initiale). Sa fréquence et son contenu sont en lien avec les éléments du suivi médical, les
demandes du patient et les évaluations des compétences acquises. L’usage du forum dans les
moments de vie ou de santé partage des points communs avec I’éducation thérapeutique de
reprise qui est mise en place en cas de difficultés dans I’apprentissage, de non-atteinte des
compétences choisies, de modifications de I’état de santé du patient, du contexte et de ses

conditions de vie (HAS, 2007 ; d’Ivernois & Gagnayre, 2016).

Nos résultats apportent un éclairage sur la maniére dont les internautes utilisent les informations
qu’ils lisent. La plupart des participants vérifient les informations lues et ce, de différentes
maniéres. Certains vérifient toutes les informations, d’autres le font en fonction de la personne
qui publie ou quand il y a des contradictions et une absence de consensus. Pour vérifier, les
utilisateurs se renseignent aupres de soignants, de sites officiels, de la littérature scientifique ou
encore en cherchant davantage de témoignages sur d’autres sites. Le point essentiel est que la
majorité d’entre eux consulte plusieurs sources d’informations afin de croiser les données. Une
fois I’information confirmée, le processus de prise de décision peut se faire de trois fagons : la
personne malade peut en discuter avec les soignants ou son entourage avant ou apres avoir
décidé seul de son action, mais peut également prendre une décision en accord avec les

soignants (décision partagée). Encore une fois, cela dépend des situations et de 1’évaluation de
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gravité de celles-ci. Enfin, le retour d’expérience, considéré comme une composante essentielle
de ’apprentissage chez les patients, est présent chez 26 participants sur 30. Il est réalis¢ dans
une perspective d’apprentissage tant personnelle que pour I’ensemble des membres du forum
ou encore pour les soignants ou 1’entourage. Il sert a obtenir des conseils et des avis, a aider les
autres internautes, a s’autocritiquer, a partager 1’expérience, a transmettre ses apprentissages, a
obtenir une analyse de la situation et a expliquer pour rassurer. Ce constat indique également la
présence sur le forum d’internautes disponibles et ayant la volonté de transmettre leur
expérience pour aider les autres a « faire », a « apprendre ». Certains internautes souhaitent «
rendre la pareille », « apporter ce que ’on m’a apporté ». Cela dénote 1’apparition chez certains
d’un « sentiment d’utilité », renforcant I’estime de soi nécessaire a une autogestion adéquate de

la maladie et du traitement (Deccache, 1995 ; Gross, 2017).

L’ensemble de ces éléments rejoint et compléte les données de notre cadre théorique a savoir
I’autoformation. Les raisons d’utilisation évoquées par les internautes justifient que le forum
de santé indépendant des lieux de soins est un dispositif favorable a 1’autoformation. Ses
caractéristiques donnent aux utilisateurs le contrdle sur I’apprentissage et un degré de liberté de
choix sur ce méme apprentissage. Elles impactent aussi les interactions sociales virtuelles se
déroulant sur le forum, qui a leur tour influencent les modes et stratégies d’apprentissage. Cette
recherche apporte de surcroit des précisions sur le projet d’apprentissage qui contient autant de
contenus psychosociaux que d’autosoins. Ces contenus sont liés aux compétences nécessaires
a Dl’autogestion de la maladie chronique recommandées par la HAS et développées par

I’éducation thérapeutique du patient.

Suite a ces différents constats, deux recommandations sont émises. La premiére concerne la
qualité des informations échangées et la seconde, 1’utilisation du forum comme outil pour
évoluer dans les niveaux d'acquisition cognitive.

En effet, bien que les résultats soulignent que les utilisateurs plus expérimentés mettent en garde
les utilisateurs plus novices au sujet de certaines informations recues, il est important de
travailler sur la place et le role des modérateurs patients qui ont pour fonction de veiller a ce
que les conseils ou informations soient de qualité. En outre, dans les recommandations de la
HAS, une des compeétences d’adaptation visée est le développement de I’esprit critique. Cette
compétence doit étre développée chez les patients afin qu’ils puissent utiliser les FSL avec un

certain degré de vigilance.
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Enfin, le FSL, en plus de respecter le rythme d’apprentissage des utilisateurs selon leurs
besoins, permettrait de tenir compte du niveau d’acquisition cognitive de la taxonomie de
Bloom dans lequel les internautes se situent dans une situation bien définie. Il est nécessaire de
tenir compte de ce niveau pour mettre en ceuvre des moyens d’accompagnement des utilisateurs
vers un niveau d’apprentissage plus complexe, renforcant ainsi le processus d’acquisition des
compétences. Par exemple, dans une situation d’ajustement des doses d’insuline, si I’évaluation
du niveau d’apprentissage indique que la personne est capable de comprendre les situations
(niveau compréhension), il faudrait développer des objectifs I’aidant a atteindre un niveau plus
complexe (niveau analyse ou synthese) et la faire gagner ainsi en compétence.

Cela nécessiterait une réflexion sur le réle et les moyens des intervenants officiels des FSL
(modérateurs soignants ou patients) dans ce processus d’évolution cognitive. Il s’agirait de les
former a identifier dans les échanges écrits ce niveau d’apprentissage ou les difficultés
rencontrées par I’internaute et proposer en cas de besoin des actions permettant de passer a un

niveau d’apprentissage supérieur.

Au-dela de ces constats, ce travail questionne les domaines des sciences de 1’éducation et de la
sant¢ publique afin de mieux comprendre le mécanisme de recherche d’informations et
d’apprentissage sur les FSL. Les sciences de 1’éducation étudient, entre autre objet, les
apprentissages, leurs mécanismes et les conditions les favorisant tandis que la santé publique
s’intéresse aux facteurs favorisant la santé a des niveaux populationnels et de systémes. Leur
finalité commune étant de soutenir et de développer 1’autonomie des usagers du systéme de

soins mais également des populations.

Finalement nous pouvons avancer que le FSL a toute sa place dans le systeme de santé, car il
peut étre un outil de démocratie sanitaire en favorisant I’engagement du patient dans son
parcours de santé par un processus de coproduction de savoirs et d’acquisition de son
autonomie. Il est également un outil de prévention et d’éducations en santé au service d’une
promotion de la santé et ce pour plusieurs raisons. Au vu de I’omniprésence d’Internet dans les
foyers, le FSL est un outil accessible par une large partie de la population. Rappelons cependant
qu’il existe des inégalités d’accés a Internet (fracture numérique) pour une minorité de
personnes et des inégalités autour de [’utilisation d’Internet liées aux compétences
informatiques, aux conditions sociodémographiques et au niveau d’e-littéracie des utilisateurs.
La modération entre pairs peut devenir un moyen de pallier a certaines difficultés de

compréhension parce que les modérateurs utilisent et incitent les internautes a utiliser un
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vocabulaire adapté et accessible par les utilisateurs. Les caractéristiques du FSL en font un outil
permettant de cibler des populations spécifiques, car en plus de pouvoir étre développé pour
une maladie spécifique ou pour une catégorie de patients, il tient compte du stade de
développement de la maladie mais aussi de son stade d’acceptation. Le FSL offre de la
complémentarité entre les soignants, détenteurs d un savoir et d’une expertise professionnels et
les patients, détenteurs de savoirs et d’une expertise expérientiels. Cela modifie la relation avec
les soignants et la rend plus équilibrée, complémentaire et symétrique. Par ailleurs, nous
pouvons nous demander si 1’utilisation du FSL ne pourrait étre considérée comme une aide aux
utilisateurs pour naviguer dans le systéme de santé et de soins voire pour certains, 1’occasion

de I’intégrer ou de le réintégrer.

En outre, rappelons que la modération par les patients est une des premiéres raisons d’utilisation
du FSL citée par les internautes de notre étude. Des FSL modérés par des patients experts
pourraient étre le « chainon manquant » en tant que processus d’appropriation entre les actions
d’éducations en santé réalisées par les institutions de santé et les comportements informels de
recherche, d’échanges d’informations et d’acquisition de compétences psychosociales et

d’autogestion de la maladie réalisées entre patients dans une logique d’autoformation.
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Abstract — Background Patients are using online health forums (OHFs) to exchange about their health,
diseases and treatments. Some OHFs are independent, not submitted to health care providers’ control
nor to social desirability. This must probably influence the very nature of patient’s learning. Objectives:
This research aims to bring some answers to the following questions: What are the characteristics of
independent OHFs? What are OHF internaut patients’ profile? How do they use OHFs? Are there any
characteristics that might help to understand their use of OHFs? Methods: A literature review has been
undertaken querying 10 databases. The review was completed with an analysis of the “grey literature™.
Eleven keywords were used singly or in combination. The article selection was conducted by two
independent researchers. Results: 23 documents were selected and analysed. Five OHF definitions,
three user’s classifications and four OHF uses were identified and analysed. Discussion: The review
allowed us to 1) formulate a definition of a chronic health conditions oriented OHF, 2) describe its
characteristics, 3) suggest a users’ classification and, 4) describe the four OHF uses. Conclusions:
Independent OHF is a virtual and free space beyond institutional control. It may be considered as a
learning and educational media, formal and informal, and spontaneous. The understanding of the
knowledge acquisition processes and strategics among OHF users is necessary in order to use this web
tool as patient education strategy.

Key words: patient education / chronic health conditions / online health forum / knowledge acquisition

Résumé - Aider les patients a apprendre : caractéristiques et types d'utilisateurs et d’utilisation des
forums en ligne indépendants dédiés aux problemes de santé et aux maladies chroniques.
Introduction : Les patients utilisent les forums de santé en ligne (FSL) pour échanger sur leur santé, leurs
maladies et leurs traitements. Certains FSL sont indépendants, non soumis au contréle des soignants et a la
désirabilité sociale. Cela doit influencer la nature de I’apprentissage du patient. Objectifs : Les questions de
recherche sont: Quelles sont les caractéristiques des FSL indépendants 7 Quel est le profil des patients
internautes des FSL? Comment utilisent-ils les FSL? Quelles caractéristiques pourraient aider a
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comprendre I"utilisation qu’ils font des FSL ? Méthode : Une revue de la littérature a été réalisée. Dix bases
de données et la littérature grise ont été interrogées. Onze mots-clés ont été utilisés. La sélection des articles
a éte effectuée par deux chercheurs indépendants. Résultats : Vingt-trois publications ont été sélectionnées
et analysées. Cinq définitions du FSL, trois classifications d’utilisateurs et quatre types d’utilisation ont été
identifiés et analysés. Discussion : Les résultats ont permis 1) de construire une définition compléte d’un
FSL sur les maladies chroniques, 2) de décrire ses caractéristiques, 3) de suggérer une classification
multidimensionnelle des utilisateurs et 4) de décrire les quatre types d’utilisations du FSL. Conclusion : Le
FSL indépendant est un espace virtuel et libre qui échappe au contrdle institutionnel. Il peut étre considéré
comme un média d’apprentissage et d’éducation, formel et informel, et spontané. La compréhension des
processus et des stratégies d’acquisition des connaissances chez leurs utilisateurs est nécessaire afin
d’utiliser cet outil comme stratégic d’¢ducation des patients.

Mots clés : éducation des patients / problémes de santé chroniques / forum en ligne sur la santé / acquisition de

connaissances

1 Background

In recent years, a rapid and increasing development of
“online health forums” (OHFs) devoted to patients’ exchanges
[1-6] has been observed. Many of these exchanges of
information are related to patient education and learning
activities [3,7-9]. OHFs appear as one of the most important
mean for information exchange among Internet users
interested in health topics [10-13]. Indeed, an OHF is usually
defined as a virtual space of information exchange dedicated to
health or disease topics. Internauts, sick or healthy people, ask
questions or give answers. All these information form a
“thread” of discussion.

Among all people searching for health information on
Internet, 30% use OHFs [14,15]. In Fox’s study [16], “6% of
e-patients report that they have posted comments, queries, or
information about health or medical matters on an online
discussion, listservers, or other online group forums.”[16].
An European survey among people suffering from asthma,
report that 19% use online health forums to find information.
OHF rank second behind web search engines [10]. In France,
one chronic patient out of two uses OHFs [11].

Some OHFs are of particular interest. Absolutely
independent of the healthcare system and pharmaceutical
industries, they are not built or managed by healthcare
organizations, nor moderated by healthcare personnel as many
self help groups. These independent forums are not submitted
to the control of caregivers nor to social desirability.

Therefore, their content is more authentic and uncensored
[7,17]. This could probably influence the very nature of the
patient’s learning and education.

A better understanding of the conditions of use of this new
tool for knowledge exchange is necessary to identify the
learning processes and to help patients use it to the best.

The present review addresses the following questions, from
the point of view of education and medical sciences, focusing on
the appropriation and learning of health information.

What are the characteristics of independent OHFs?

How do internauts use this OHFs? How are these useful to
them?

Is there any patients’ characteristic that might help
understanding the different uses of OHFs? How are OHFs
employed for educational purposes?

2 Methods

A literature review was conducted in order to find any
existing answer to these questions. As the subject of this
research is multidisciplinary, we selected databases specialized
in various disciplines (public health, education and medical
sciences and social psychology). The databases queried were
SCOPUS, Science Direct, the Cochrane Library, Embase,
PubMed, Cinahl, CAIRN, ERIC, Psyclnfo and psycAR-
TICLES. Eleven keywords were used singly or in combination
(in English or French): “Internet forum*”; “online forum*”;
“health forum*”; “discussion board*”; “discussion forum*”;
Chronic disease*”; “chronic illness*”; chronic condition*”;
“long term condition*”; “health” and “patient*”.

The review was completed with an analysis of the “grey
literature™ (research reports, unpublished thesis, books) on this
subject. Therefore, the following databases were consulted:
BDSP, DIAL, SUDOC, DUMAS, theses.fr, and Google
Scholar.

2.1 Study selection

The article selection process is detailed and illustrated by
the flowchart in Figure 1.
It was conducted in three successive steps:

— identification of relevant articles and exclusion of
duplicates;

— application of inclusion criteria (publication date: after
2007, starting year of Web 2.0, Language: French and
English; Type of document: original paper, review article,
book or book chapter);

— selection of relevant articles (publication focused only on
independent health forums and patients with health
problems or chronic conditions), based on the reading of
titles and abstracts by two independent researchers
first, and then on the reading of the full content of the
texts.

Thus, 453 publications were identified. The third step of
the selection process was the identification of the relevant
articles. Thereby, 411 publications, centered on blogs, social
networks, mental diseases, health e-learning for students and
support for caregivers, were excluded.
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Keywords

“discussion forum*" OR "discussion board*" OR "online forum*" OR "internet forum*" OR "health
forum*" AND "chronic disease*" OR "chronic illness*" OR "chronic condition*" OR "long term
condition*" OR "patient*" OR health

Inclusion criteria:
References published after 2007, the year Web 2.0 began
References written in French and English
Reviewed articles, books or book chapters, blogs

Records identified Additional records identified
through database searching through other sources
(n=1104 ) (n=75)

s | 646 references after removing duplicates |
g v
’-’:‘; I FILTER 1: selection criteria I
: I N\
- Exclusion criteria:

Article published before 2007;
Article in foreign
language; Conference; Report;
Thesis; Patent:

— v

chronic condition

) | 453 references screened |
FILTER 2: Titles and abstracts read by the principal investigator
2 v \
S Inclusion criteria: Exclusion criteria:
g Patient-centered study Health E-lealjmng forlstudems
7] Social media and forums, more specifically Support for caregivers

Mental illnesses
Facebook/Twitter/

- !

Blog/Application:
= 411 references excluded

42 full-text assessed for eligibili
— \—l—g—w—l
= | FILTER 4: In depth reading by two independent researchers
= ¥
A2 Inclusion criteria:
w Reference concerning only the use of online health
forums by and for people with chronic diseases
| S—

!

23 references included

Fig. 1. Flow chart for studies inclusion.

Since people with mental disorders require more specific
care (i.e. at the cognitive level) than people with chronic
diseases or conditions, we excluded from this research the
studies dealing with this topic. Finally, after reading the full
content of the texts, 19papers were further excluded: 3 on
OHFs in health organizations, 5 not concerning chronic
conditions (shorter than 3 months), 8 on OHF as study object or
recruitment tool, and 3 focusing on credibility of information.

Twenty three publications were analysed [18-40], among
them 22 are peer-reviewed and one is a scientific monography
written by several authors.

2.2 Analysis model

Analyzing the articles, three types of information were
examined:
— definitions or characteristics of OHFs as described by the
authors;
— characteristics of OHFs users (profile, age, gender,
pathology, care pathway, etc.);

— types of OHFs uses (information production or use,
objectives, etc.).
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Table 1. Characteristics of independent OHFs.

Main
characteristics

Numeric virtual space

Hosted by and accessible from a website
User can have passive behaviour or

active behaviour

Administrator creates and manages the OHF
Access is open or private

Exchanges are written messages
Exchanges are asynchronous

Writing style: spoken and written language
Information is focus on health,

discases and treatments

Information is hybrid

Complementary
characteristics

Remotely accessible anytime

Possible anonymity

Exchanging without being face to face
Promotes the creation of online communities
Moderation may take place before

or after publication

Moderators are patients

Flexible and dynamic exchanges

Relevant information was regrouped by topic and
described. Afterwards, typologies were created, when possi-
ble, in order to compare and synthesize the results.

3 Results
3.1 Description of study population and health topics

Only six publications describe the studied population:
adult women [19,24,25,31], middle-aged women and men
[39], adolescent girls and boys [23], patients and health care
providers [26,36].

Six studies analyse the posted messages or discussion
threads [18,20,24,27,32,40], two focus on participants” forums
[31,37]. Eight have a mixed study population consisting of
participants and posted messages [19,24,27-30,35,36].

The forum topics are centred on the disease management or
on staying healthy, and eighteen studies focus on specific
subjects: diabetes [22,23,27-30], weight loss [19-21,32],
cancer [22,25], fibromyalgia [22], depression [24], polycystic
ovary syndrome [31], cardiovascular disease [34], lupus [35],
multiple sclerosis [40] and unspecified chronic diseases
[37.,39].

3.2 Definitions of “independent OHF” and main
characteristics (Tab. 1)

Five definitions of OHF were given [18,20,29,30,36] and
their analysis allowed the identification of the following main
characteristics:

— itis a numeric virtual space hosted by and accessible from a
website;

— the users can just enter the virtual space (passive behaviour)
orexchange (active behaviour) health information, including
information dealing with diseases and treatments;

— is created and managed by an administrator (person in
charge of the technical aspect of the OHF);

— its access is either open (to all public, without registration),
or limited to registered members (creation and use of a
pseudonym);

— the exchanges consist in publishing anonymous written
messages;

— publishing time is delayed (asynchronous);

— the information is hybrid, made of simplified scientific
information and personal experience;

— writing style is a mix of spoken and written language.

3.2.1 Complementary characteristics

Health forums offer to their participants benefits that face-
to-face groups do not bring, such as a better accessibility in
terms of time, geographic proximity, anonymity and the
possibility to obtain information without face-to-face interac-
tion [18-20,22,32,37].

They facilitate the rise of “communities”, by regrouping
people around a topic: health. Some users show such an
implication in the forum, that their worries and exchanges
exceed this main topic [21,36]. Thus, users establish strong
relationships that stay over time, like in a real community.

OHF posted information are moderated, before or after
publication.

The technical properties of the forum allow users to
integrate links, download documents, and take back elements
of previous exchanges. This makes exchanges more dynamic
and flexible [18,20,28,30,36].

3.3 Uses of OHF

The literature review identified four types of uses (themes)
(Tab. 2).

3.3.1 Use related to medical subjects

Twenty-two studies show that health forums focus on
health or disease, or both [18-20,22-40]. The topics cited are
medications, and treatment approaches such as taking drugs,
managing  side  effects and access to  care
[18,20,22,24,25,34,36-38,40]. Management or sclf-manage-
ment of disease [22,25,27-30,32], participation in a commu-
nity of practice [23,31], health literacy and medical decision-
making/empowerment [26,31] and maintaining healthy
behaviours [20] are some of the treated topics. Three studies
do not specify the type of medical information exchanged
[33,35,39], but state that Internet users were looking for
unbiased information —unfiltered by caregivers [35] and want
to share such information with other users [39].

3.3.2 Use related to non-medical topics

In nine studies, the authors identified some uses not related
to medical topics [18,22,26,30,32,35-37,40]. It’s about
discussions devoted to creating or maintaining contact:
courtesy [18,30]; concerning the “personal and interpersonal”
sphere (evocations of private life, personal relationships
established between certain members [18,35,40]); the “group
theme”: message content related to forum’s life [18,22], to the

Page 4 of 15

Annexe - 310



Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2019, 11, 10208

C. Deccache et al.

11 ‘oseasip oy Fuifeuew-119s
ur djoy ueo jey) sedousLadx
[euosiad 0} payul| aFpajmouy
pue oSpormouy [eoTuyod) AIBYs
pue 21mboe 0} MO[[E SWIIO]

Aunuwuod 9y} 0} dqen[ea
pue srendordde parspisuod
Aeam © U1 0ABYRq 0) Suwies]
{Aumwuuos sy yim s[eos pue
$2A1103[qo0 913 noqe Fururea]

JUSWAFBURW ISBASIP

pue soousnadxe [euosiad

0} payur a8pajmouy jo Suueys
:A1080180 SuTuIEd] B pOynuap]

saoudLIadxo Teuosiod 01 payuI|
98pa[mowy| JO uoneprosuod
ay1 Funasof ssaooad B sounuap[

a8pajmony

DAZI[EWIO} AI10W pue dduaLedxe
[enpIAIpur Sunosuuod
sjuowm3Ie Jo jusdo[aasp

Jy) pue ofparmouy jo
uone[IuIsse ulmo[e ‘Suruies]
dnoi3 10§ Lunuoddo ue ore
so5UBYIXd pUE SUOISSNISIP Y]

1oddns [eonoerd/[esruyoa)
pue Jeuonjowd apraoid
IO {998 0} PIsN 2 UBD SWUILIO]

woddns Teonoerd
‘Ayredwd pue uonosyye ‘adoy
Sursuadsip :1oddns [euonowyg

sdiysuonefal
Surpnng 103 woddng

Iokeid

Y Sunaoddns ‘spusry Surpuy
pue Sup[ads ‘s1oylo Yy Juryoeal
1089180 10ddns & pagnuapy

'012 ‘SUONBJIAUL ‘SUOHONPOIUL
11089180 OLI0UD3,, B paynuop]

191p Suideuewt
pue sanianoe [esrsAyd Surop
quSrom Surureyurewr ur poddng

10JRISTUTWPE 3}
pue syuedionied ) £q paraAod
s1 wonouny ey Suureys
-oouanadxa uo paseq Suraq

10 UONOBIAUL [BAI SUIA[OAUL
1oddns 2Anoe U ST WNIOY YL

woddns 10} pasn are swnioq

SISQUISUL ISI] U3IMId]
PpaysTqelsa are ey} sdrysuorjefor

rewosiad a1} pue 21 2jeard

Sunjoaa :swayy Jeuosiediajur

pue [euosiad,, ayp {817 243 JO

1] Y} I Sul[Bap SJUSWIIILIS

Sururelnos :swey , dnois,, sy

woddns [eninuu SpIEMO} PRIUSLIO ¢ Se[nuoy Ase3noo,, Sutureiuod
are sweouod sdnoid oy, :oway oneyd,, ay) saynuap]

SJUOUIIBAI] JO JSBISIP

o) U0 SuLIEYS-UONEULIOJU] 10T “yueusiym pue [0 (7]

SuonedPall 10 juauniean
U0 3J1APE pue JJUBINSSEIL

Suryess :poddns uonewroyuy 10T “1v 12 sueaq [$7]

sonoead

Jo Ayunurios & Ul uonedronieg 0107 “1v 12 31099 [€7]

JuswageuBu UONIPUOD
/2SBASIP PUE SUOTIBOIPIW
‘sompaooid/sjusunjean;

:A1080180 [EOIPOW ©B PIYNUIP] 7107 “v ey [z7]

€10z “p 32 Suey) [17]

suonearpaw/sianpoid

Jo aseyoind ay) pue ‘sjogfje

ap1s (a1 Jo IuawaFeueur)

oy ‘uonrsodwrod Ay} WIAIUOD

padiown e souo3ae) 0107 “1poyL pue 2qny [0z]
uondoouos 10 Asueuford Surmp

simotaeyaq Ayyesy Suireluie ¥10T "7 12 u3pTY [61]

010 ¢ ueds

1D, ‘.ured yoeq moy,, ‘. oezo1d,,
¢, OWAYD,, :19)S13al [BOIpAW

ay1 01 Suiduofaq A[1e3[d Spiom
2} JO [[e Surureuod Qurorpaw
0} pajejaz ordoy oty saynuapy

600T ‘ToPEN PUE QALY [37]

asn uonismboe oSpaymouryy

asn poddng asn [j[eoy-uoN

asn YedH sIoqNyY

‘asn winioj yyeay juapuadapur jo sadAl ‘7 dqeL

Page 5 of 15

Annexe - 311



C. Deccache ef al.: Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2019, 11, 10208

sardejens Juewgeuewl
uo oSpajmouy pue aSpajmouy
PpajeroI-yeay Jo IJsuel]

JSBISIP A YIIM
adoo pue ofeurw 03 Furwres| ‘st
JeTl “2SBASIP oY1 JO JUSWISTeURUT

pue 0 Juausnlpe saaoxduy

Sumues] jo odA1 oy
pue s[[B}s yrm digsuonefor oy
pUB SJUIUOD 2y} AJIIUIPT O

aoeds
SuIwIes SB SWINIOJ JO asn Ay,

SIaSN JOUINU]
£q paqLIdsap suonemIs yim
adoo 01 pakordurd sassaooxd
Jururea] [BULIOJUI SAYNUSP]

ssaoord
Surured| 1oad ay) pue san[nOYIIp
Surures| jusned sagnuapy

(uorsuayarduwod
pue uondo jusuneal) ‘9IRd-J[os
‘suonear]dwod pue SUONIPU0D)

a8parmouy| Juened yim

J[B2p SWNIOY 681/68 ‘..A12)es
juaned,, pue  21e0-J138,, a18
Ppaynuapt sar08a1ed 94RO
UOT)ONISUOD

JATIOR[0D SA)BIIOB]

SASEASIP JIUOIYD [JIA
syuenjed Joj Aprenonged “ioddns
juoned st 103083 Juepoduwr oy

Suueys

-20udLI2dX2 pue UOTJRULIOJUT
‘UOTBATIOWI PUE JUSWATRINOIUD
JO wII0F ot SaxEl

poddns ay) ssof JySrem ur aor
jueodun ue Aejd suonoeioul
1oddns [eroos suru)

UOTEMIS oY} PUBISIOPUN OYM
opdoad 1oyio m Sunosuuo)

soprume woddns
pue djay-jjos 0} 1nq swerdord
AdL 01 J2J21 10U Op SaTesSA

s199d Suowe Funyaes-uroddns
pue -d[ay] pue suonOW? Jo
uorssaxdxo ‘poddns [euoneAnow
:ST[Is [eroosoyoAsd jo souasald

'0)e ‘suonows jo uorssaidxe
‘uoddns [euoneanow Jurpnjour
S[Is [eroosoyaAsd Jo aouasalg

210 ‘suonows Jo uorssaidxa
‘aoddns [euoneanow Surpnjout
S[Iys [eroosoyaAsd Jo soussarg

aowny :pagiows ey A108318)

uorssardxa
AreIaIAuod 10 aseayd Ajpuari]

PO,
SI pagnuapl A10321e0 2A1n02[qO

UONBULIOJUL [EOIPAW SULIEYS

9DIAPE PUB UOIBULIOJUL Paje[al
-SSO[ JYSIoM AL SIIQUIdN

Sunyew-uorsop pale[al

“judumean JuneNoey ‘siapraoid

oIBD )[BaY MM ST JO
diysuonefar e Juip[ing ‘o21ape
PUE UOTJBULIOJUI SUISSIdY

aseasip ay) 0} uoneidepe
Pue 21e0-J[os UL S[[IYS

aseasIp oy 03 uoneidepe
Pue 2IB2-J[9S UL S[[IS

aseastp a1 03 uoneydepe
PUR 3IRO-J[3S T SIS

S[[I3S OIBD-J[9S PAIR[AI-OSEISI(]

JUD[EW-UOISIOaP [EDIULD,, PUE

AorIa] yeay,, Jo soroforen
aanalgo ay) saynuap]

€10T “1 Jo sme [g¢]

010z ‘v 12 Suemy [z¢]

£10¢ ‘uos[no) pue £La1qoH [1¢]

8007 “1p 12 AxreH [0¢]

€10z ‘@1keulen) pue Auey [6z7]

¥10T 1 12 Axreq [87]

€107 ‘a1deuden pue uowey [,z]

€10z “v 12 wnuey [97]

asn uonsmboe a3pspmous|

asn poddng

95N [I[BOY-UON

asn yjesy

s1oymy

“(panunuoo) g JqeL

Page 6 of 15

Annexe - 312



C. Deccache ef al.: Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2019, 11, 10208

douarradxo [euosiad
pUE 2SBISIP 91} JO oFpa[mouy]
moqe ur 1xouadAy Surreys

a8parmowy

aimboe 03 senunuoddo

0] §PEJ| SOUIUNLUILIOD
juaned-o Jo juowdopaasp oy

sogua|[eyo

AJrep 01 suonnjos 10J Surjoo|
SIOQUIOWI JOJ SUOISSNOSIP
QUI[UO 3y} UT SPOyjaw
Surures] mou Jo juowdojead(g

WLIOJ 9AT103JO
‘QATIOB UE UT SuruIes] Sullsoq

(s19sn Fuowe UOEIIUNUIIOD
oY1 01 PABIIPAP SAIS GOAL)
.Je100S,, IN0geE pue (suorun

PUE SUOTIBIOOSSE ‘SUOTIEPUNO]

Surpnpour)  uonezuesip,,
mnoqe yuIj 1xowadAy Suneyg

110ddns

[eroos axmboe o3 sapunyioddo
01 SPE2] SANIUNUIIOD
juaned-o Jo juowdorasap sy

woddns [e1008 S1I2J30

arqrssod swejqoid [euosted
pue S3UI[23] JO UOISSNISIP U}
SoyBW SIY, "oy [ear ur judsard
soanssaxd pue sannOLJIp oyl

mnom 1oddns [eroos e st wnio g

"SUOSEAI [BUONOUId
I10J pUB UOT}EULIONUT 3o 0}

suoIssnoasIp aurjuo ur ojedrored

sjuaned eyl WAUOD WMIo)
OUWIISSTI00(] A} Ul UOTBULIOfUL
9YNUoIOS Ol U0 SOTUBRYIXD
adA}-junoodoe [eUoSIOg

11oddns
[euonjowrd pue Moddns [emngy

so1doy [euosIa,,
moqe yuIj 1xouadAy Suneys

«I0NBIG3[39,, PI[ed
A1080180/100[qNs B JO 20USAI

9SBASIP UBY) 127J0 S)aa(gns uo
seapr a5ueyox2 01 syuediopred

SO[qEUD WINIOJ [BOIPA
ot Jey) s15033ns (sjuowapo oy
J0 9481) A1089380 _JOTIQ),, OUL

'030 ‘suorjedeA ‘safessown
QWOod[aM ‘SUOLONPOIIUL
:sndnj 01 pare[al jou saFessojy

(s10p1a01d 218D WY[BAY IO ASEASIP
3} UO) UOHRULIOJUT SYIUSIOS
uo yur 1xauedAy Suneys

1910
oy s 1 SuLeys pue duruo
uoneRULIOUI YI[eay SuIssa00y

OSBOSIP JI21) INOGE UOT)BULIOJUT
sgousnadxa [euosiad
01 payul| pue [elA SuLreys

UONBOIPIW JO JUIUIEIL)
UQ 9JIAPE PUE QOUEINSSESI
Sunyoes :roddns uonewnIoIul

'sjunoooe [euosiad jo 10
UONBWLIOJUL dGIIUIIS JO JOPID
WLIOJ U} Ul UOHBULIOJUI 0] YOO[
pue Ssou[[I Jo soousLadxo oY)
1odar syuedronted axoym a0e[d

SIOAISoIRD

£q paIa)[y 10U UONEULIOJUT
paserqun Suruielqo pue

10] SUIYDIRIS SMO[[e WNIOJ oY

saypeordde

juowniean pue sSnip ‘swoduiis
uo uoneuuojur Surure;qo
‘s0ss0001d aseasIp Surpuejsiopun
‘UOTJEULIOJUT [2OTpow SULIeyS

10T “77 32 nepng [oy]

€107 “v 12 uosyaqAs [6¢€]

8007 “YyoequaoanS-e[0ds 8]

1107 v 12 s1opues [L]

7107 ‘1howoy [9¢]

10T v 12 0MNAN [S€]

€10T “Iv 32 eUIpA [£]

asn uopismboe oFpaymouy]

asn poddng

SN IeaY-UON

95N IR

1oy

“(panunuoo) °z JqeL,

Page 7 of 15

Annexe - 313



C. Deccache ef al.: Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2019, 11, 10208

Table 3. Types of use of independent OHFs and the topics related to them.

Types of health forum use

Identified topics

Medical use

Share information about health, discase or treatment

Medications

Symptoms

Treatment approaches

Management or self-management of disease and/or treatment
Participation in a community of practice

Health literacy

Medical decision-making

Empowerment

Non-medical use

Create or maintain contact between participants

Personal and interpersonal topic

Topic related to the forum’s community

Phatic topic

Social support use

Give and find advice or support to bring
solidarity and mutual aid among patients

Practical support

Relational support
Emotional support

Motivational support

Knowledge acquisition use

Acquire knowledge and abilities from participants

Focus on management or self-management of the disease and/or treatment:

Self-care skills

Acquired health behaviours

Learning to cope with disecase

Solving daily challenges

Based on the patient’s personal experiences
Based on vicarious knowledge

Promotes collective learning

Promotes informal learning

mood [22,32], to the introduction of new participants [22,35],
to “celebrations” containing topics dedicated to the lived
experience and the management of a chronic condition [37]);
and lastly “other” themes (18% of exchanges): medical forum
allows an exchange of ideas on topics other than health and
disease [26,36].

3.3.3 Use related to social support

In 22 studies [18-25,27-40], participants use forums to
give and find advice, support, to bring solidarity and mutual
aid among patients. Forums also have an active support
function involving real interaction or based on experience-
sharing.

Four kinds of social support were identified:

— practical/material support, which includes staying healthy,
exercising and managing one’s diet [21,24,25];

— relational support [28,29,32-34], which includes reaching
out to others, looking for and finding friends, and
supporting each other through prayer [22] by building
social relationships [23] and giving hope, affection and
empathy [24,30,31,34];

— emotional support [24,25,27-31,34,36,37];

— motivational support [20,21,25,27-29,32,36,37,40].

Social support is clearly a secondary function in OHFs and
the main function in self-help groups. Thus, just some forums
are associated with online social support groups.

3.3.4 Use related to knowledge acquisition

In 16 studies, OHFs also allow the acquisition of knowledge
and abilities by participants [18,20,22,23,25-31,33,34,38-40].
Knowledge acquisition and learning are linked to the manage-
ment and self-management of the disease: self-care skills,
acquired health behaviours, learning to cope with disease and
solving daily challenges [22,25-31,38]. Six studies demonstrat-
ed a link between learning and user’s knowledge linked to their
personal experiences and vicarious knowledge [18,20,22,25,
28,40]. Five studies deal with the processes underlying the
mechanisms of knowledge acquisition: sharing, acquiring and
consolidating knowledge and knowledge derived from personal
experiences [20,22,25,33,34].

Online health forums also facilitate informal learning
[23,28-30]. They are an opportunity for group learning
[18,23,25,39]. One study emphasized that online health forums
should be designed to facilitate the learning of codes and
values of the online community [23].

These four types of OHFs use and the topics related to them
are summarized in Table 3.
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Table 4. Four dimensions characterizing the users.

Dimensions

Criteria

The user’s role in the information transfer

Information consumption

Reading messages holding information that will meet their needs
Information production

Sharing their knowledge and their experience

Asking questions

Participating in the community life of OHF

The impact of the user’s contribution
It depends on:

Impact can be high or low

The participation in discussion groups

The number of new topics started

The percentage of new topics that generate a group discussion
The duration of the user’s connection on OHF

The user’s assiduity

Level of assiduity in connection with the number of messages posted

A status is automatically generated by the forum and assigned to the user according to
the number of messages posted
The higher the number of messages posted, the more the user is considered diligent

The official forum regulatory function

Moderator: his official role is to regulate the exchanges and to enforce the rules of netiquette

Administrator: his official role is to manage the technical aspects of the forum. He can also

be a moderator

No-moderator: he has no official role in the forum. He can be a consumer of information
and/or a producer of information

3.4 The users of online health forums

The users are called patients, internauts, individuals, persons
with similar health problems, peers [18,20,29,30,36,40]. During
the analysis of the publications, information on the users of the
health forums were searched. However, the study designs were too
different to process the data in a reliable way. In addition, the
description of participants was not systematically present in each
publication (profile, age, gender, pathology, care pathway, etc.).
Nevertheless, some characteristics among OHF users have been
identified (Tab. 4). Thus, the OHF users can be classified as follows:

3.4.1 The user's role in the information transfer on the
“online health forum™ (OHF)

OHF users fall into two main categories: consumers and
producers of health information [25,36]. Consumers browsing
the forum and reading messages looking for answers to their
needs are called “lurkers”; they are passive and represent the
majority of OHF users. Producers, on the other hand, contribute
to the forum’s functioning and to information access by sharing
their knowledge and experience, by taking part in the life of the
community, and by allowing the expression of empathy and
emotions. They can be regular or occasional participants [25].
Consumers may sometimes become producers.

3.4.2 The user contribution’s impact on the forum’s life
and on the community: high or low impact

Criteria are the number of messages sent, the participation
in group discussions, the number of new subjects initiated, the

percentage of new topics that prompt a group discussion [18]
and the time spent logged into forum. There are five profiles of
users [18,40]: the “advisor” or “caretaker”, the “agitator” or
“discussant”, the “hyperactive person” or “butterfly”, the
“charismatic leader” or “here for you” and the “lurker”.

The distribution of messages is heterogeneous: 10% of
“OHF” users post between 50 and 70% of the messages,
while the remaining users (90%) send between 30 and 50%
of the messages [18,36,40]. This observation shows that
most of the information is produced by the “consumer-
producers” or “hyperactive” users. Despite they represent
the minority, they are the most important contributors on
health forums.

3.4.3 The user’s assiduity in the forum

The forum automatically gives to internauts a status
according to their level of participation.

This status depends only on the number of messages posted
[18,36]. It’s not linked to the time spent connected. A status is a
label that values the user’s participation.

3.4.4 The official forum regulatory function: moderators or
group of moderators

Eleven studies mention the presence of moderators
[18,20,23-25,30,31,34,36,39,40]. The moderator acts as a
regulator who monitors the messages and deletes abusive ones,
erases advertisements and messages containing doctors’
coordinates, reports objectionable behaviour, corrects false
information, reminds users that online diagnoses are prohib-
ited, deletes any information that might offend or allow
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personal identification, and enforces the rules of proper use of
internet [23,25,30,31,34,36,39]. The administrator may be one
of the OHF moderators.

4 Discussion

4.1 Main results
4.1.1 Health forum’s characteristics

The review showed the various characteristics of forums:
virtuality, the forums’ maintenance and management, the
accessibility to the information, the content of these
information, the degree of anonymity, the exchanges which
take place in delayed times, the nature of users participation,
the forum structure, the types of moderation, the users
implication and the forum dynamics.

The following characteristics have been added or more
precisely described:

The access to the forum is public, closed (reserved for
members) or mixed (free message reading is allowed, but
registration is needed to post messages).

Forum moderation may be made before posting or
afterwards. Moderating consists in verifying that messages
fall within the requirements of the forum’s management chart
or of the national legislation.

A “social chart” (or contract) may be used; some forums
require their users to abide to such charts.

Structure and organization: forums may be unstructured
(all messages appearing in one and only chronological thread)
or organized by topics and subtopics (a thread corresponding to
the theme or subtheme).

Among these characteristics, three are of utmost impor-
tance in independent OHF:

— users’ anonymity, that allows them to exchange freely
about their health, including some sensitive, taboo or
intimate aspects [19,24,32,34,36,38], since the risk of
being recognized is reduced. This confirms Herrensch-
midt’s observations, showing that the forum emphasizes
cach person’s presence while preserving anonymity [41]
letting users present or share very personal information
and experiences without being recognized by other users
or by their caregiver. Hence, anonymity seems to
facilitate the control of information by and on the
contributor, while allowing the sharing of what might be
useful to others;

— moderator’s role is essential because he guarantees the
information quality and avoids risks associated with
incorrect information [34]. The analysis of an online
health forum showed that in the absence of a moderator, the
quality of the exchanges depends on the monitoring by all
of the forum’s users, which could be harmful and lead to
drifts [42];

— the moderator status has an impact on the forum’s content. A
moderator who is not a caregiver facilitates experience-
sharing by internauts around freely expressed and debated
topics. These exchanges contain topics typically coming from
patients and not directly influenced by the medical relation-
ship. [30,34].

Being centred on hybrid health information (a mixture of
medical information, knowledge and knowledge derived

from personal experiences), the subjects discussed in health
forums are sensitive [36]. This is why anonymity and the
presence of a preferably non-caregiver moderator are
characteristics specific to health forums. Both facilitate
freedom of expression, which has a direct impact on the
message content, making exchanges between internauts
more authentic. To test this hypothesis, it would be
interesting and useful to know what topics are discussed
and if they differ from those addressed in the presence of
health care providers.

4.1.2 How are online health forums used?

The analysis of the 23 publications allows us to identifiy
four kinds of “OHF” uses; they relate to medical and non-
medical subjects, support and knowledge acquisition.

4.1.2.1 Exchanging on medical topics

In 22 publications, health forum users post messages
originally centred on health and disease in order to share such
information —experiential/ derived or not from their personal
experiences— with other health forum users. These data are
consistent with those of Senis [43], Paganelli and Clavier [44] and
Gaglio [45], who showed that health forums allow users to interact
on disease- and treatment-related information as well as on
emotions. These exchanges are based on the description of the
medical and social problems they encounter, on the witnesses, and
on the sharing of disease-related experiences and feelings
[36,46,47]. Medical information is provided with the experience
and emotions felt about the disease [46].

4.1.2.2 Exchanging on topics unrelated to the medical
aspect

For example, the “phatic” topics used to maintain contact
between persons, the “personal and interpersonal” topics, and the
“other” topics involving humour, invitations, etc. This finding is
consistent with that of Senis [43], showing that 32% of the topics
discussed in the articles were not of medical nature, and that 36%
of the articles were simply “useless”, medically speaking, either
because they failed to answer the question asked or because they
were intentionally off-topic. These findings show that the
relationships between Internet users might have nothing to do
with sharing health-related experiences, and that online health
forums are like areal virtual community, whose members have in
common something like illness, the need for information, or their
suffering, but whose concerns and exchanges go beyond that
common constitutive tract [21,36]. In that context, the virtual
community “refers to the feeling of belonging, that grows among
the members of a specific group of chat room, a list or a
discussion forum; these participants share tastes, values,
interests, goals or even, at best, a real group project” [48].

4.1.2.3 Peer support, help and advice

This is facilitated by the fact that OHFs are virtual,
asynchronous and anonymous. Forums bring together people
from widely-scattered geographic locations, in different time
zones, and in different stages of their disease. Indeed, some
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Fig. 2. Classification of online health forums’ users.

have yet to be diagnosed, while others have years of experience
[11,36,49-51].

4.1.2.4 Knowledge acquisition and learning

The OHFs offer a space where users can get health- and
disease-related information and acquire skills like self-care
skills. The anonymity, the exchange process and the presence of
moderators or experienced users facilitate this type of learning.
They allow the individual “self-questioning and the come and go
on the discussed topics, offering a place for the expression of
cognitive content available for reading and for feedback by
interlocutors” [52]. Forums allow the user to come and go on the
written messages and to learn at his own pace. Moderators
facilitate learning, because they encourage patient’s participa-
tion, ask questions and initiate subjects of interest; their aim is to
make collaboration easily achievable, thereby fostering active
and effective learning [34]. That finding is illustrated by the work
of Harry [30] on the written exchanges of Type 1 diabetes
patients on French forums not created or moderated by
caregivers. She found that 67.5% of the messages could be
linked to the educational objectives recommended by therapeu-
tic patient education programs. She concluded that OHFs are
useful for strengthening self-care skills, building mutual aid
relationships among peers and helping patients in managing their
disease more independently [27,30].

4.1.3 Health forum users

As mentioned in the “results” section, participants (profile,
age, gender, type of pathology, care pathway, etc.) were not

systematically described in the analysed publications and the
study designs were too different to identify reliable character-
istics of health forum users. Despite this, the publications’
analysis reveals that the use of the forum 1s linked to the user’s
care path. Moreover, the four dimensions presented in the
“result” section can be articulated to obtain a multidimensional
classification proposal.

The aim and context of OHFs use vary depending on the
steps in the patient’s medical decision process. For example,
patients suffering from systemic lupus erythematosus consult
discussion forums before and after their diagnosis, and before
the treatment is established. Every time —and though the
motivations of this queries related to those phases are not
explained — the health forum is recognized as the third most-
used source of information on lupus, after caregivers and
websites [35]. After a medical consultation, this search for
information can also be part of a “logic” aimed at verifying
the doctors” decision [20]. This phenomenon is also
supported by the results of Ziebland’s [53], Khechine’s
[54] and Renahy’s [15] studies on information search on
health Internet.

This review identified a multidimensional classification of
OHF users (Fig. 2). Thus, users can be described according to
four different dimensions or characteristics. Three dimensions
come from two existing classifications, which are illustrated in
the selected publications [18,25] and the last dimension was
deduced from the data analysis. The four dimensions are the
users’ involvement in the information transfer [25], their
assiduity on the OHF, the impact of their contributions [18] and
their official status in the forum’s functioning [18,20,23—
25,30,31,34,36,39,40]. This classification relies on the external
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characteristics of the messages (forum’s structure and
organization, message format, number of messages and related
answers), without considering the content of messages and the
reliability of the information contained.

A forum user can be, or not, a moderator. In the first case,
his role is both of health information consumer and producer;
he reads, modifies, and answers to the messages posted by the
internauts. In the second case, the forum user is a “consumer-
producer” or just a consumer.

The OHF users” involvement in sharing health information
on discussion forums falls into one of the following three
categories:

— the “non-moderator” health information consumer, called
“lurker” —also known as “invisible” or “free rider” [55].
Although not necessarily registered on the health forums,
he can consult and read messages posted without taking an
active part in the discussion [56]. For some lurkers, this
seems to be an observation phase before they become
information “consumer-producers”;

— the “non-moderator consumer-producer”. This category
can be further divided into two subcategories: great and
small information consumers-producers.

A great “consumer-producer” is the equivalent of an

“advisor” or an “hyperactive” profile [18,40]. These

users have in common the large number of messages

they post. The hyperactive’s messages will trigger
discussion threads (short-term exchanges with only few
messages between few internauts), contrary to the
advisor’s ones. None of these two profiles will start or
participate in group discussions (a long-term exchange
with numerous messages between several users). The
small consumer-producer refers to the “agitator” or

“butterfly”, accustomed or faithful user [18,40]. Such

users will post only a few messages, but they will initiate

a lot of new themes, many of which will become group

discussions;

— the “moderator consumer-producer of information”: this
status allows the moderator to keep informed, in order to
preserve his expert status and react or answer to messages
published on the website he moderates. This is the
equivalent of Akrich’s and Méadel’s “charismatic leader”
[18] or of Sudau’s “Here for you” [40]. The study by
Caviale et al.[55] confirms the existence of this users’
category, which they call “posters,” “leaders” or “actives.”
These are particularly active internauts who post numerous
messages on forums, start discussion threads and partici-
pate actively in group discussions.

4.2 Comparison with prior work
4.2.1 Mediation and apomediation

The characteristics of health forums and of their users
partially illustrate the “apomediation model” proposed by
Eysenbach [57,58]. This model describes the possibility of the
Internet users to access the source information without any
official intermediary, such as health authorities or traditional
health experts, because they could alter or select these
information. But without these intermediaries, the risk for the

users to get lost in the mass of available information is major.
Thus, apomediators help the users to find high-quality
information. They act as guides helping the user in finding
the relevant information [57,58]. More precisely, part of
the features characterizing apomediatized environments as
described by Eysenbach, [58] correspond to health forums.
They allow empowerment and the interaction in a networked
environment and the transition from consumers to information
producers. Moreover, forums make informal learning easier
through participation, through the use and the production of
information.

4.2.2 Socialization and social support

This review also confirms the proposals of Thoér [59] and
Allen [60]. Forums have a role in health information
dissemination and development of expertise on medical
problems. They are also places where to find and bring social
support. According to Allen, “social relationships established
in online spaces can lead to self-management skills develop-
ment that can improve a person’s illness experience and can
reach areas that are particularly difficult to explore autono-
mously. Because of this, patient online communities appear to
be a promising place for the negotiation of self-management
support for long-term conditions.” [60].

4.3 Limitations

Since the objective of this study was to describe (and
define) OHFs, we discarded studies that didn’t name the
phenomena described above as health forum.

Finally, the four uses of the health forums illustrated in this
review only describe the information “consumer-producers™.
Indeed, the population studied in the selected references are
Internet users who post messages on the forums (active). These
excludes the “lurkers”, i.e. the health information consumers
who are invisible and do not participate to forum discussions
(passive).

5 Conclusion

The objective of this review was to characterize the health
forums that are independent of the health care system, thus
neither created by the care system nor moderated by health care
providers. They allow users to have more authentic exchanges
and not subject to social desirability. This review identified
elements of health forum definitions, compared them and
combined them in order to formulate a new, more complete
one. In addition, the characteristics of health forums were
described. Three of these characteristics have an important
function: the degree of anonymity, the place of moderation and
the status of the moderator. With regard to the users’ profiles, it
was not possible to identify specific characteristics.

Nevertheless, a classification of users was proposed.
People who use OHF were studied — in particular, their profiles,
their motivations, the content of their discussions, the forms
that such interactions can take, the rules governing the
exchanges and their credibility. However, no information was
found in relation to the users’ profiles and the uses of health
forums. Finally, the OHF functions and uses were analysed.
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Four uses of OHFs were identified: health information
searching and sharing, mutual support, exchanging on various
non-health topics, knowledge and abilities acquisition. The
learning and teaching function is important for chronic
patients. For people living with chronic health conditions,
disease management and self-management is deeply related to
life experience and to the knowledge linked to personal
experiences. This becomes a database of knowledge based on
which information can be exchanged with peers on OHF.

Such a virtual and free space may be considered a learning
and educational media, formal and informal, spontaneous, that
escapes institutional control.

There are no studies attempting to describe the
knowledge acquisition processes and the strategies among
the health forum users. Thereby, an understanding of these
processes is necessary in order to add this web tool to the
commonly used patient education methods and means. One
of the main objectives of patient education is, indeed, the
acquisition of knowledge on the part of the patient, in order
to manage and self-manage the disease and the treatment.
This review allowed to plan a further research project aimed
at the understanding of the e learning’s processes present on
OHFs. These processes will be analysed and related with the
various circumstances and the internauts’ conditions for the
use of OHFs.
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Annexe Il. Tableau de correspondance

QGRL1. Quelles sont les circonstances et les caractéristiques d'utilisation
d’un forum de santé dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?

Questions
spécifiques Indicateurs Variables Modalité Source Question entretien
(objet)
QS1.1. Quelles | Profil socio Sexe FIM TAL Inférence
sont les démo- Entretien
caractéristiques | graphique Lien parenté patient Soi-méme, TAL Est-ce que vous utilisez le forum pour parler de
des utilisateurs conjoint, enfant, Entretien | vous ou pour parler de quelqu'un d'autre ? De
du FSL ? ami, parent, oncle- qui parlez-vous sur le forum,
(Profils socio- tante
démographique Classe age patient Bébé, enfant, TAL Inférence
et sanitaires) adolescent, jeune | Entretien
adulte, adulte
actif, senior,
senior+
Caractéri- Type maladie DT1; TAL Quelles sont vos maladies ? De quel type de
stiques DT2 avec Entretien | diabéte souffrez-vous ? Quels sont vos
sanitaires des injection; traitements ? Avez-vous d'autres maladies ?
patients DT2 sans injection
Durée maladie Récent; Ancien TAL Depuis quand étes-vous diabétique ?
Entretien
Participation ETP Identifie TAL Avez-vous déja participé a des programmes
Non-identifié Entretien | d'éducation thérapeutique ? Pour quelles

maladies ?
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QS1.2. Quelles
sont les raisons
d’utilisation du
FSL ?

(Raisons de
I’inscription et
caractéristiques
techniques)

Explication Présence d’explication Identifié TAL
de Non-identifié
I'inscription
Type Type utilisation Infos médicales; TAL Est-ce que vous allez sur le forum pour parler
d'utilisation non-medicales; Entretien | plut6t de votre vie, de vos ressentis ou plutot du
FSL soutien social; traitement, des techniques de soin, de gestion de
autres la maladie ? Ou les deux ? Que recherchez-vous
sur le forum ? Qu’écrivez-vous ?
Caractéristiqu | Absence modération soignant Identifié TAL Est-ce qu'il y a des soignants qui interviennent
es du FSL Non-identifié Entretien | sur le forum ? Certains disent que c'est plus
(attentes des facile de parler de la maladie, du traitement, de
gens ?) la vie sans les soignants, qu'en pensez-vous ?
Possibilité anonymat Identifié TAL Lors de l'inscription, vous étes-vous créeé un
Non-identifié Entretien | avatar pour ne pas étre reconnu ? Pour rester
anonyme ? Si oui pour quelle raison ?
Liberté temporelle Identifié TAL Quels sont les avantages a utiliser le forum de
Non-identifié Entretien | santé ? Quels sont les inconvénients ? par
Absences contraintes géographiques | Identifié TAL rapport a d'autre mode de communication (face
Non-identifié Entretien | & face ? Blog ? Association de patients ?...
Possibilité échanges multimédia Identifié TAL
Non-identifié Entretien
Présence des | Présence des pairs Identifié TAL En quoi la présence des [pairs] peut vous aider a
pairs Non-identifié Entretien | parler de votre vécu de la maladie ou de votre
fagon de gérer votre maladie ?
Sentiment de | Niveau sentiment liberté Identifié TAL Pouvez-vous me dire si vous vous sentez libre
liberté Non-identifié Entretien | d'utiliser le forum comme vous en avez envie,
sur une échelle de 1 « pas du tout libre » a 5 «
tout a fait libre » ?
Statut et Statut et crédibilité du FSL Identifie TAL Pourquoi avoir choisi ce forum ? (anonymat,
crédibilité du Non-identifié Entretien | modération, disponibilité)
FSL
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QS1.3. De quelle | Données Nb total messages utilisateur nb 0 a 9999 TAL
maniére est quantitatives | Distribution temporelle messages Utilisation TAL
utilisé le FSL ? | utilisation par mois mensuelle depuis
(Utilisations et inscription
utilité du FSL)
QS1.4. A quel Présence Présence événements particuliers Entretien | Actuellement, quand vous utilisez les FSL est-ce
moment est d’évenements plutdt pour lire ? Pour écrire ? Les deux ?
utilisé le FSL ? | particuliers Est-ce que cela varie selon les situations ? (RV
(Evénements médicaux, problémes de santé, événements...)
particuliers) Pourriez-vous me donner des exemples ?
Présence événement soin ou santé Identifié TAL Avez-vous déja utilisé le forum a certains
Non-identifié Entretien | moments importants de votre vie ? Pourquoi ?
Avez-vous déja utilisé le forum avant ou aprés
une rencontre avec un soignant ?
Valence évenements soin ou santé Positif TAL Plut6t les événements négatifs (mauvais) ou
Négatif Entretien | positifs (bons) ? Par exemple ?
Positif et négatif
Présence événements vie Identifié TAL Avez-vous déja utilisé le forum a certains
Non-identifié Entretien | moments importants de votre vie ? Pourquoi ?
Que recherchez-vous ?
Valence événements vie Positif TAL Avez-vous déja utilisé le forum a certains
Négatif Entretien | moments importants de votre vie ? Pourquoi ?
Positif et négatif
Présence événements du quotidien Identifié TAL Utilisez-vous le forum pour parler des activités
Non-identifié Entretien | du quotidien ? Pourquoi ? Que recherchez-vous
?
Valence évenements du quotidien Positif TAL Plutdt les événements négatifs (mauvais) ou
Négatif Entretien | positifs (bons) ? Par exemple ?
Positif et negatif
Présence autres évenements Identifié Inférence | Voir les 3 questions précédentes

(mélange)

Non-identifié
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QGR 2. Comment caractériser I'apprentissage sur les FSL QGR2. Comment caractériser I’apprentissage des internautes
sur un forum de santé dédié au diabéte et indépendant des lieux de soins ?

Questions
spécifiques Indicateurs Variables Modalité Source Question entretien
(objet)
QS2.1. Quels Présence Présence de contenus d’autosoins Entretien | Avez-vous déja utilisé le forum pour échanger
sont les objets et | contenus sur les thémes suivants ?
thémes abordés | (sujets+themes)
sur le FSL ? psychosociaux _ _ i _ _ i i
(Objets 1. Explication et/ou représentation | Identifié TAL Sur mes expériences de la maladie, des soins et
d’autogestion : maladie, traitement et soins Non-identifié Entretien | du traitement
psychosociaux 1. Explication contraintes/obstacle | Identifié TAL
et d’autosoins) maladie+ traitement Non-identifié Entretien
1. Formation entourage aux Identifié TAL
urgences Non-identifié Entretien
2.Expression des attentes, Identifié TAL Sur ce que je ressens et ce que je voudrais
émotions, souhaits+désirs Non-identifié Entretien
2.Expression des Identifié TAL
connaissances+savoirs Non-identifié Entretien
2.Associer entourage dans Identifié TAL Sur la place de ma famille et de mes proches
traitement Non-identifié Entretien | dans mon traitement et dans la vie avec la
2. Associer entourage dans la vie | ldentifié TAL maladie
avec la maladie Non-identifié Entretien
3. Condition de consultations Identifié TAL Sur les relations avec les soignants, I'népital, la
et/ou recours soignants Non-identifié Entretien | sécu,
3.Utiliser, influer le systeme de Identifié TAL
soins, recours soignants Non-identifié Entretien
3. Valorisation droits Identifié TAL
Non-identifié Entretien
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4.Rechercher infos maladie + Identifié TAL Sur les informations que je cherche et que je
traitement Non-identifié Entretien | trouve et que je crois ou non
4.Critiquer et/ou vérifier Identifié TAL
information maladie Non-identifié Entretien
4.Critiquer et/ou vérifier Identifié TAL
information traitement Non-identifié Entretien
5.Justifier /expliquer ses actions Identifié TAL Sur comment parler de la maladie, du
face a la maladie/au traitement Non-identifié Entretien | traitement, des émotions, de la fatigue
5.Expression des limites de la Identifié TAL
maladie/traitement Non-identifié Entretien
6.Expression émotions+ sentiment | ldentifié TAL
maladie/traitement Non-identifié Entretien
6.Expression fatigue/lassitude Identifié TAL
maladie/traitement Non-identifié Entretien
6.Ajustement+adaptation face au Identifié TAL Sur les relations avec les autres, les voisins, les
probleme lié maladie/traitement Non-identifié Entretien
6.Réaction face aux autres liée Identifié TAL
maladie/traitement Non-identifié Entretien
6.Expression incertitudes liées Identifié TAL Sur l'avenir et les projets de vie
maladie/traitement Non-identifié Entretien
7. Expression de I’histoire de la Identifié TAL
maladie et impact dans vie Non-identifié Entretien
8. Expression d’un projet a Identifié TAL
réaliser et des moyens pour y Non-identifié Entretien
arriver
9.Expression d’une perception de | Identifié TAL
menace liée maladie/traitement Non-identifié Entretien
9.Expression de stress/anxiété liés | Identifié TAL
maladie/traitement Non-identifié Entretien
10. Expression réactions soignants | Identifié TAL
Non-identifié Entretien
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11. Expression qualité de vie Identifié TAL
santé percue Non-identifié Entretien
12. Expression perception Identifié TAL
efficacité, avantage, bénéfices, Non-identifié Entretien
importance du traitement
13.Expression du sentiment de Identifié TAL
pouvoir agir sur la santé (VS Non-identifié Entretien
fatalisme)
13.Expression du sentiment de Identifié TAL
pouvoir agir sur le contexte Non-identifié Entretien
13.Expression d’un engagement Identifié TAL
collectif Non-identifié Entretien
14. Expression de la perception Identifié TAL
des réactions de I’entourage Non-identifié Entretien
(soutien/pression)
15. Expression de la perception du | Identifié TAL
SEP (confiance en soi) Non-identifié Entretien
16. Expression du désir Identifié TAL
d’autonomie, de la participation et | Non-identifié Entretien
de I’indépendance aux soins

Présence de 1. Comprendre son corps, sa Identifié TAL Sur le corps qui réagit, la maladie qui agit et le

contenus maladie, s’expliquer la Non-identifié Entretien | traitement qui agit.

d’autosoins physiopathologie, les

(sujets et répercussions socio-familiales.

thémes) 1. S’expliquer les principes du Identifié TAL
traitement. Non-identifié Entretien
2. Repérer des signes d’alerte, des | ldentifié TAL Sur les signes de problémes comme I'hypo, les
symptdmes précoces, analyser une | Non-identifié Entretien
situation a risque, des résultats
d’examen.
2.Pratiquer les auto-controles : Identifié TAL
mesurer sa glycémie, sa pression | Non-identifié Entretien

artérielle, son débit respiratoire de
pointe, etc.
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3.Connaitre, appliquer la conduite | Identifié TAL Comment réagir face aux problemes comme
a tenir face a une crise Non-identifié Entretien | I'hypo, les urgences
(hypoglycémie, hyperglycémie).
3. Décider dans ’urgence. Identifié TAL
Non-identifié Entretien
4. Ajuster le traitement, adapter Identifié TAL Comment équilibrer le traitement, les doses, les
les doses d’insuline. Non-identifié Entretien | médicaments, l'alimentation, la vie au quotidien
4. Réaliser un équilibre diététique | Identifie TAL
sur la journée, la semaine (repas Non-identifié Entretien
équilibré, horaire régulier et prise
de collations)
4, Prévenir les accidents, les Identifié TAL
crises. Non-identifié Entretien
4. Aménager un environnement et | Identifié TAL
un mode de vie favorables a sa Non-identifié Entretien
santé (activité physique, gestion
du stress. . .)
5. Pratiquer les techniques Identifié TAL Sur les aspects techniques, I'insuline, la
(injection d’insuline, auto- Non-identifié Entretien | glycémie, les appareils, les soins,...
contrdle, glycémique)
5. Pratiquer les gestes Identifié TAL
(autoexamen des cedémes, prise Non-identifié Entretien
de pouls, etc.).
5. Pratiquer des gestes d’urgence. | Identifié TAL
Non-identifié Entretien
6. Adapter sa thérapeutique a un Identifié TAL Sur le traitement en voyage ou en déplacement
autre contexte de vie (voyage, Non-identifié Entretien
sport, grossesse, maladie
secondaire).
6.Réajuster un traitement ou une Identifié TAL
diététique. Non-identifié Entretien
6. Intégrer les nouvelles Identifié TAL
technologies médicales dans la Non-identifié Entretien
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gestion de sa maladie et de son
traitement.

7.Adapter son activité physique Identifié TAL Sur l'activité physique et le sport
au diabéte (pratique réguliere, Non-identifié Entretien
collation supplémentaire)
8.Prendre soins de ses pieds Identifié TAL Sur les problémes et les soins des pieds
Non-identifié Entretien
9.Surveillance des pieds Identifié TAL
Non-identifié Entretien
10.Prévenir les complications Identifié TAL
Non-identifié Entretien
QS2.2. Quelles | Information Présence d'information Identifié TAL
composantes Non-identifié
d’éducation Apprentissage | Présence de retour d'expérience Identifié TAL
(apprentissage (information et Non-identifié
intentionnel) retour
sont présentes d'expérience
sur le FSL ? mais sans
(Transfert manifestation
simple d'intentions ou
d’information, d'objectifs)
intention/
objectif et Education Présence objectif/intention Identifié TAL
retour) (information, | d'apprentissage Non-identifié
retour
d'expérience et
intention ou
objectif
d'apprentissage)
Présence Présence d'information, de retour | Inférence TAL
d’éducation d'expérience et d'intention ou
dans les d'objectif d'apprentissage
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messages par

pseudo
L Identifié
Mémoriser Non-identifié TAL
QS2.3. Quels Taxonomie de | Comprendre :\?gﬂi[:ggntifié TAL
sont les modes Bloom Identific
d’apprentissage Appliquer Ng:]]—:dlgntifié TAL
utilisés par les Identifie
internautes ? Analyser Non-identifié TAL
(Taxonomie de Identifie
Bloom) Evaluer Non-identifié TAL
. Identifié
Creer Non-identifié TAL
Présence confirmation des Identifié Entretien Vous arrive-t-il de vérifier les informations que
informations Non-identifié vous lisez ou écrivez sur les forums ?
Sources confirmation Identifié Entretien Comment vérifiez-vous ces informations ? A
informations Non-identifié qui est-ce que vous en parlez ? Pourquoi ?
Degré de confiance dans les Identifié 3 _ A qui parlez_—vous de VoS échanges sur les _
QS2.4. sources de confirmation Non-identifié Entretien | forums ? Soignants ? Pairs ? Autres ? Pourriez-
Comment sont vous me donner des exemples ?
utilisées les Oui toutes Vous est-il déja arrivé d'essayer certains
informations Présence application des Oui quelques Entretien conseils que vous avez recus sur les forums ?
échangées Type informations Non jamais D’essayer de mettre en place certaines choses
(écrites et lues) | utilisation des apres vos échanges ?
par les informations Contexte d'application des Seul, a plu§|eurs, . L’avez-vous essayé seul ? Avec d'autres
internautes ? informations avec les soignants, | Entretien personnes ?
(Utilisation et autres
utilité des Présence dun retour d'expérience Avez-vous raconté, partagé ces essais ? Avec qui
informations) T Identifié . ? Pourquoi ? D’apreés vous qu’est-ce que cela
apres l'application des Non-identifié Entretien a . I 5
informations pporte aux personnes qui vous lisent Comment|
savez-vous si les gens apprécient ou lisent ?
Destinataire du retour Soignants, Pairs; Entretien Avec qui avez-vous partagé ces expériences ?
d'expérience FSL, Autres Pour quelles raisons ?
Type de retour d'expérience Positif Entretien | idem
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Négatif
Positif et négatif

En quoi l'utilisation des FSL vous a-t-elle

Présence d’une prise décision Ident!fle e Entretien | permis de changer des choses dans votre vécu
Non-identifié . .
de la maladie ? Dans la facon de la gérer ?
Seul, a plusieurs, Comment avez-vous mis en place ces
Contexte de la prise décision avec les soignants | Entretien | changements ? Avec qui ? Pourriez-vous me
ou autres donner des exemples ?
Lot Modifie ou non le . En quoi ces expériences ont-elles modifiées
:Tt?ﬁg;tsllé:] du Impact sur le type dutilisation type utilisation Entretien votre utilisation du forum ?
ESL Augmente, stable,
Impact fréquence utilisation diminue, arrét, Entretien | idem
autre
QGR3. Comment définir la relation entre les caractéristiques d’apprentissage
et les circonstances d’utilisation du forum de santé dédié¢ au diabéte et indépendant
des lieux de soins ?
Questions
spécifiques Indicateurs Variables Modalité Source Question entretien
QS3.1. Quels . En quoi les FSL vous aident a apprendre votre
Relation entre - X )
sont les facteurs circonstances maladie et votre traitement ? (développer la
gui soutiennent y e . Circonstances d’utilisation . réponse)

' . d’utilisation et : , . Emergente Entretien 7, . . R
I’apprentissage . sentiment d’apprentissage En quoi I’anonymat peut-il vous aider a parler
sentiment p .
sur le FSL ? X . de votre vécu de la maladie ou de votre facon de

d’apprentissage . .

gérer votre maladie ?

QS3.2. Relation entre Type d’utilisation du FSL Emergente Entretien| En quoi la participation a de I'ETP influence-t-
Comment I’utilisation et Type d’utilité du FSL elle la manieére d'utiliser, d'échanger sur les
s’articulent ’utilité du FSL | Participation ETP forums ? La facon d'utiliser les informations
I"autoformation | et | obtenues par exemple ?
dansle FSL et | harticipation
I’apprentissage ETP

formalisé (ETP)
?
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QS3.3. Quel est
le r6le des
acteurs dans
I’apprentissage
social sur le
forum ?

Relation entre Contenus psychosociaux Emergente Entretien| En quoi I'absence de soignant peut-elle vous
distribution des | Contenus d’autosoins aider a parler de votre vécu de la maladie ou de
contenus Absence des soignants votre facon de gérer votre maladie ? Est-ce que
(psychosociaux vous parlez sur le FSL de choses dont vous ne
et d’autosoins) parlez pas avec les soignants ?

et absence des

soignants

Relation entre Contenus psychosociaux Emergente Entretien| En quoi la présence des pairs peut-elle vous

distribution des
contenus
(psychosociaux
et d’autosoins)
et présence des
pairs

Contenus d’autosoins
Présence des pairs

aider a parler de votre vécu de la maladie ou de
votre facon de gérer votre maladie ?
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Annexe I11. Etude 3 : lettre d’information a destination des internautes

« Comprendre les stratégies et modes d’apprentissage réalisés par les internautes sur un
forum de santé dedié au diabete : une e-éducation thérapeutique du patient ? »
Promoteur : Pr Rémi Gagnayre Investigateur coordonnateur/principal:

Laboratoire Educations et Pratiques de | Carole Deccache

Santé Doctorant - Laboratoire Educations et

(LEPS-EA3412) Pratigues de Sant¢ (LEPS-EA3412),

UFR de Santé, Médecine et Biologie | Universite Paris 13

humaine Tel: 0148387641

Université Paris 13 - Campus de Bobigny | Courriel : carole.deccache@univ-paris13.fr

74 rue Marcel Cachin Sous la direction du Pr Rémi Gagnayre

93017 Bobigny Cedex (Professeur des Universités, Université Paris
13)

Madame, Monsieur,

Je réalise une recherche sur les personnes ayant un diabéte, ou leur entourage, et qui
fréquentent des forums de discussion, plus spécifiquement ceux dédiés au diabéte. Elle est
supervisée au sein du Laboratoire d’Educations et Pratiques de Santé EA3412 a ’université
Paris 13 Sorbonne Paris Cité par le Professeur R. Gagnayre. Elle s’inscrit dans le champ de
I’Education Thérapeutique du Patient qui permet aux patients de vivre le mieux possible leur
vie avec la maladie (OMS, 1998). Elle est réalisée avec la participation de 1’ Association
Frangaise des Femmes Diabétiques et 1’ Association Frangaise des Diabétiques de Midi
Pyrénées.

L’objectif de cette recherche est d’améliorer les traitements et la prise en charge des
patients diabétiques. Elle vise a mieux aider les patients et leurs familles a comprendre la
maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre plus sainement et maintenir ou
améliorer leur qualité de vie.

Pour ce faire, nous souhaiterions identifier les circonstances et les conditions d’utilisation
de ces forums par les internautes et cela en répondant a trois questions :

e Quand les forums de santé sont-ils utilisés ?
o« Comment les internautes utilisent-ils les informations issues de ces forums ?
o Comment geérent-ils les informations regues ?

Les résultats obtenus permettraient d’orienter les programmes et les activités d’éducation
thérapeutique du patient existants vers de tels outils de communication et de mieux les inscrire
dans I’¢re du numérique.
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L’étude comprend deux temps : (1) recueillir les messages postés par certains internautes
choisis selon leur niveau de participation sur le site et (2) réaliser 1 ou 2 entretiens oraux avec
certains internautes ayant donné leur accord, afin de discuter avec eux de leur utilisation des
forums.

Les messages recueillis seront traités de maniére anonyme de deux fagons : 1) manuellement,
en tant que chercheuse principale je lirai les messages postés par certains internautes pour les
annoter et identifier les sujets dont vous parlez et la facon dont vous les traitez. 2)
automatiquement : a partir de ces annotations, un programme informatique recherchera les
mémes informations sur plus de messages.

Si vous ne souhaitez pas que vos messages soient analysés, merci de me I’écrire par MP.

Les informations recueillies sont et resteront confidentielles, elles seront anonymisées c’est-a-
dire que personne ne pourra relier les données recueillies & une personne. Le nom ne sera pas
demandé et le nom d’utilisateur sur le site sera codifié. Par exemple : Crole333 (nom
d’utilisateur du forum) deviendra P1, et ne seront ni transmises, ni cédées, ni divulguées a
quiconque tel qu’exigé par la Commission Nationale de l'Informatique et des Libertés (CNIL)
a qui nous avons déclaré la création d’un fichier de recueil d’informations. En outre,
Conformément a la loi « informatique et libertés » du 6 janvier 1978 modifiée en 2004, vous
bénéficiez d’un droit d’acces et de rectification aux informations qui vous concernent, que VOUS
pouvez exercer en vous adressant a I’Université Paris 13 - Laboratoire Educations et Pratiques
de Santé, 74 rue Marcel Cachin, 93000 Bobigny, ou par mail ou téléphone que je peux vous
donner par MP.

Vous pouvez a tout moment décider de quitter cette recherche. Pour cela, il vous suffit de
m’écrire en MP. Cela n’entrainera aucune contrainte ni répercussion pour vous et pour le site. Je
reste également disponible pour répondre a toutes vos questions.

Nous vous remercions d’avoir pris le temps de lire ce document et pour 1’attention que vous
porterez a notre demande,

Carole Deccache, doctorante au LEPS

Rémi Gagnayre, directeur du LEPS
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Annexe V. Article C: “User Profile Detection in Health Online Fora”

730 Building Continents of Knowledge in Oceans of Data: The Future of Co-Created eHealth
A. Ugon et al. (Eds.)
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User Profile Detection in Health Online Fora

Camille PERTIN?, Carole DECCACHE"®, Rémi GAGNAYRE?®, Thierry HAMON®¢!
*LIMSI, CNRS, Universite Paris-Saclay, Orsay, France
b Université Paris 13, LEPS, Sorbonne Paris Cité, Bobigny, France
¢Clinique du Chdteau de Verhnes, Bondigoux, France
d Université Paris 13, Sorbonne Paris Cité, Villetaneuse, France

Abstract. Exchanges between diabetic patients on discussion fora permit to study
their understanding of their disorder, their behavior and needs when facing health
problems. When analyzing these exchanges and behavior, it is necessary to collect
information on user profile. We present an approach combining lexicon and super-
vised classifiers for the identification of age and gender of contributors, their
disorders and relation between contributor and patient. According to parameters of
the method, precision is between 100% for gender and 53.48% for disorders.

Keywords. Natural Language Processing, Machine Learning, Online Discussion
Fora, Demographic Information

Introduction

While many medical documents (scientific papers, newspapers, etc.) are easily accessi-
ble and can help patients to understand and manage their disease [1,2], patients often
use social media and, in particular, health online discussion fora [3] to discover health
related information and to share their experience. These online communities are a very
useful source of information for the therapeutic education [4]. Exchanges between
patients are indeed helpful to study their disease understanding, behavior and needs
regarding health problems but also their learning strategies. We focus here on analysis
of exchanges between diabetic patients on French online discussion fora. This analysis
needs available information on patient profile, in particular demographic information
such as gender and age range, but also diseases. But, this information is barely
explicitly accessible on online discussion fora (cf. 3.1). This can be explained by the
pseudo-anonymity which characterizes the health fora [5]. In that context, development
of automatic approaches aiming at identification of demographic information but also
the relation between the patient and the writer of the message is required®.

In the following, we present a state-of-the-art on the detection of demographic
information (section 2), the material, i.e. the health online fora and the used resources,
and a manual analysis of fora (section 3). Our approach for identifying the targeted
information is described in section 4. Results are presented and discussed in section 5.

Corresponding Author: Thierry Hamon, LIMSI, CNRS, Université Paris-Saclay, Orsay, France;
E-mail: hamon@limsi.fr
2 This research has received aid from the IReSP financing partner within the 2016 general project
call, Health service axis (grant GAGNAYRE-AAP16-HSR-6).

Annexe - 335



C. Pertin et al. / User Profile Detection in Health Online Fora 731
1. Related work: demographic information in social networks

Indexing of diseases is now a basic task which leads to a huge amount of scientific
publications. On contrary, demographic information (gender, age, patient/writer
relation) is studied less often. Several works focus on identification of gender in social
networks [6,7,8]. They use SVM classifiers or decision trees with a great variety of
descriptors to achieve precision between 56% and 87%. Moreover, the use of very
simple descriptors (n-grams of characters from user names) leads to precision up to
89% [9]. Some approaches use supervised methods to identify age of users, with
precision between 60% and 80% [7]. To our knowledge, there is no work on detection
of patient-writer relations.

2. Material
2.1. Diabetes discussion fora

Several works showed that the experience sharing between forum contributors is easier
when caregivers are not involved in discussions [10,11]. It also leads to contents with
sentiments and subjective information. Thus, we have selected two French online
discussion fora related to diabetes mellitus: LesDiabétiques® and FemmesDiabétiques®.

The first forum has been open since June 2004 and mainly gathers Canadian
contributors. The second forum has been created in October 2006, and aims to gather
diabetic women, even if there are some male contributors. All the messages from the
two fora have been collected during the first semester of 2017. Table 1 quantitatively
describes the fora. Demographic information is sparse and incomplete. Indeed, even if
the gender is available of the two fora, only 15% of contributors provide it (Table 2).
Similarly, only 38% of contributors from FemmesDiabetiques provide their birthdate
(Table 3). This information is not available on LesDiabétiques.

Table 1. Description of the exploited online discussion fora

Forum Threads Messages Contributors Words First message
LesDiabétiques 1,5631 11,040 586 943,358 11/06/2004
FemmesDiabétiques 4,770 186,246 1,400 10,782,312 21/10/2006

Table 2. Distribution of the gender explicitly indicated by the contributors

Forum Number of contributors Gender indication Female Male
LesDiabétiques 586 48 (8%) 26 22
FemmesDiabétiques 1,400 222 (16%) 217 5

A preliminary manual analysis indicates that signatures of contributors can provide
useful information, such as Maman x 3 (Mummy x 3), Papa de... (Daddy of...), age of
contributors, as well as type and duration of diabetes ((Diabéte de type 1 depuis 21 ans
(Diabetes mellitus for 21 years)) or even the care protocol or material (pompe Animas
(Animas pump), Traitement : 1 Lantus + 3 NovoRapid / jour (Treatment: I Lantus + 3
NovoRapid / day)). However, signatures are only available on LesDiabétiques.

http://www.lesdiabetiques.com/forum

4 http://femmesdiabetiques.com/forum
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Table 3. Distribution of the age range for the FemmesDiabetigues contributors who explicitly provide it

Age range Number of Age range Number of
contributors contributors
baby (B)/ 0-3 0 adult (A) / 26-60 506
child (C)/ 4-12 1 senior (s)/ 61-80 5
adolescent (a) / 13-18 0 seniort (S)/ 81-150 0
young adult (Y) / 19-25 24

2.2. Manual annotation

Two annotators have identified the gender and the age range of contributors from
LesDiabétiques. The disease and the patient-writer relation have been annotated by one
annotator. Those annotations are the reference data for the development and evaluation
of supervised categorization methods, but also to estimate the difficulty of the task. The
annotators can use pseudos and signatures of contributors, subjects of threads, text of
messages, and must assign the gender and the age range to each contributor. According
to Cohen Kappa, inter-annotator agreement is strong (0.67) for gender and moderated
(0.562) for age range. Consensus shows that the main difficulty to identify the gender
is related to the size of text to read, and over-interpretation of some clues. Moreover, it
seems that the beginning of the first messages of contributors is crucial to retrieve the
information. Besides the explicit gender indication, the firstnames as well as the
adjective endings are important clues (prét/préte (ready)). The age range identification
is more complex: age can be indicated in the signature or the first message when the
contributor introduces herself/himself, but in many cases, it is necessary to compute the
absolute date (je suis diabétique depuiis 'dge de 16 ans c’est a dire depuis 3 ans et
demi (I'm diabetic since I'm 16 year old, that is for 3 years and half)).

2.3. Resources

To identify the gender from pseudos, we compile a list of 3,246 firstnames from
several Wikipedia pages. We pre-processed this resource to keep firstnames, their
variants and the corresponding gender. Ambiguous firstnames (Dominique, Camille)
are explicitly marked as such. The first observation of corpora leads to assume that
audible inflected forms (such as préte (ready) or curieuse (curious)) are suitable clues
to the gender identification. Regarding these observations, we build a resource with
phonological representations of adjectives issued from the lexicon lexique.org’. We
select 5,163 adjectives with several phonological forms including the feminine
inflected form.

3. Methods

To identify demographic information and patient-writer relation, we used several
supervised classifiers provided by Weka: J48, REPTree, RandomTree, RandomForest
and BayesNet. For the classification, the unit is the forum confributor, with whom all
her/his messages from a given forum are associated. The experiments rely on various
sets of descriptors, from which the best are presented here. Gender: firstname and

5 http://www.lexique.org
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adjectives with audible feminine inflection in text and signatures. Patient-writer
relation: firstnames; removal of numbers from pseudos; occurrence of firstnames in
pseudos, message, signature and subject; number and mean length of subjects and
messages; presence of signature and firstnames in signatures; the first and last 3
occurrences of year in messages. Disease: same descriptors as for the patient-writer
relation.

The main evaluation measure is micro-precision which is the ratio of correct
answers computed for the contributors. We perform two series of experiments: (1)
models trained on forum and evaluated with a 10-fold cross-validation; (2) models
trained on LesDiabétiques, which contains more exhaustive reference data, and
evaluated on FemmesDiabétiqgues. Hence, we intend to evaluate the reusability of the
models.

4. Results and Discussion

We perform four experiments to identify the gender, the age range, the disease of
contributors, and the patient-writer relation. We used the manual annotations and data
associated to messages from LesDiabétiques. On the other hand, manual annotations
are not available for FemmesDiabétiques while the data associated to contributors are
partial: only 16% of contributors provide their gender, 38.6% provide their age, and
42% the diabetes type (Diabetes mellitus type 1 and 2).

Experiments are performed on each forum separately (Tables 4 and 5). Table 6
presents the results obtained on FemmesDiabétiques with models trained on
LesDiabétiques. We observe that disease identification is the most difficult task since it
achieves precision between 54% and 62% (Table 4). Identification of other categories
is better: the patient-writer relations are recognized with precision close to 87%, while
precision of the age range and gender is between 76 % and 80 %. On
FemmesDiabétiques, identification of gender is better with precision varying between
97% and 100%, while the age range recognition is more complex with precision 70%.
Those performances are similar to results obtained by previous related work.

We observe that feminine adjectives are very useful for the gender detection. The
most useful adjectives are very common (e.g. confente (pleased), inquiéte (worried),
haute (high)) or related to the forum management (e.g. inscrite (registered)). All these
adjectives have audible feminine inflections except normale (normal). It confirms our
hypothesis that in such texts, the phonetisation of the writing helps the gender
identification. As for the patient-writer relation, the patient and the writer are often the
same person. Thus, the model aims to over-generate this category. This explains the
good results for this category, while other categories are poorly or not at all predicted.

Use of models generated from LesDiabétiqgues on FemmesDiabétigues leads to
various results (Table 6): even if the age range identification shows 94% precision,
results are worse for the gender (63 to 86%) and disease recognition (about 43%).

Table 4. Micro-precision on LesDiabétiques

REPTree BayesNet J48 RandomForest

Gender 75.64 78.20 75.64 NA

Age range 76.68 79.85 79.85 NA
Patient-writer relation 87.55 86.94 87.55 77.74
Disease 61.69 NA 53.48 NA
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Table 5. Micro-precision on FemmesDiabétigues

REPTree BayesNet J48 RandomForest
Gender 97.74 98.20 97.74 100
Age range 70.07 69.72 70.07 70.07
Table 6. Micro-precision obtained on FemmesDiabétiques with models trained on LesDiabétiques
REPTree BayesNet J48 RandomForest
Gender 63.51 NA 63.96 86.49
Age range 6.32 93.47 94.40 93.47
Disease 5.7 42.90 43.03 43.28

5. Conclusion and Future Work

Through several experiments, we observed that our methods relying on supervised
classification, linguistic resources and text analysis, allow to identify demographic
characteristics of health forum contributors. Our results show that some information
(gender and age range) is easier to recognize than other (patient-writer relation and
disease). Availability of these characteristics is important to have a first appreciation of
contributors to health fora but also for the analysis of their healthcare trajectory and
therapeutic education. In future, the current models will be enriched to improve the
patient-writer relation and disease recognition. We will pay particular attention to the
reuse of language models from one forum to another. Moreover, the predicted
information will be used for analyzing the behavior of contributors in the context of
therapeutic education.
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Annexe V. Etude 4 : suide d’entretien

Texte d’introduction :
Bonjour,

Je suis Carole Deccache, psychologue et doctorante a I’Université Paris 13. Je réalise
un travail pour comprendre comment mieux aider et conseiller les personnes, patient ou
entourage, a s’informer et apprendre sur les sites internet et les forums de santé surtout dédiés
au diabete.

Vous avez regu un formulaire d’information présentant le but de cette recherche, les
raison qui m’ont conduite a vous contacter et les questions que je souhaite vous poser. Ensuite,
Vous avez regu un second document pour marquer votre consentement, ou non, a la recherche.
Je vous rappelle que vous n’es pas obligé(e) d’y participer et que vous pouvez arréter a tout
moment. Le fait de répondre aux questions ou de ne pas y répondre n’aura pas de conséquences
sur votre prise en charge ou sur le forum. Toutes les informations données seront tenues
confidentielles, et rendues anonymes, et ne seront utilisées que dans le cadre de mon travail.
L’entretien sera enregistré mais vous pouvez demander I’arrét & tout moment. Cet
enregistrement me facilitera la tiche au moment de I’analyse des informations. Pour rappel,
mes coordonnées se trouvent sur le formulaire d’information transmis. Vous pouvez me
contacter si vous avez des questions ou si vous souhaitez le résultat final de cette étude.

Avez-vous des questions ? Pouvons-nous commencer ?

QUESTIONS D'ENTRETIEN SUR L’UTILISATION DES FORUMS DE SANTE EN LIGNE
(FSL)

Q1. Depuis quand vous allez sur les FSL ?

Q2.  Est-ce que vous y aller tous les jours, de temps en temps ou rarement ?

Q3.  Utilisez-vous le forum pour vous ou pour quelqu’un d’autre ? Si oui, de qui s’agit-il ?
De quel type de diabete parlez-vous ? Y a-t-il d’autres problémes de santé ? Quels
sont vos traitements ? Depuis quand vous ou la personne en question étes diabétique
?

Avez-vous déja participé a stage/ETP ?
CIRCONSTANCES/MOMENTS/CONDITIONS D’UTILISATION DU FSL
Q4.  Est-ce que vous allez sur le forum pour parler plutdt de votre vie, de vos ressentis ou

plutdt du traitement, des techniques de soin, de gestion de la maladie ? Ou les deux ?
Q5.  Que recherchez-vous sur le forum ?
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Q6a.

Q6b.

Q7a.

Q7bh.

Q8.

Qo.

Q10.

Q11.

Q12.
Q13.

Q14.
Q15.

Q16.

Q17.
Q18.

Q109.

A quel moment/Dans quelles conditions ou circonstances utilisez-vous le forum pour

échanger sur le vécu de votre maladie ?

A quel moment/Dans quelles conditions ou circonstances utilisez-vous le forum pour

échanger sur l'aspect technique de la maladie ?

Actuellement, quand vous utilisez les FSL est-ce que plut6t pour lire ? Pour écrire ? Les

deux ?

Est-ce que cela varie selon les situations ? (RV medicaux, probléemes de santé,

événements...) Pourriez-vous me donner des exemples ? (développer la réponse)
Avez-vous déja utilisé le forum a certains moments importants de votre vie ?
Pourquoi ?
Plutdt les évenements négatifs (mauvais) ou positifs (bon) ? Par exemple ?
Avez-vous déja utilisé le forum avant ou aprés une rencontre avec un soignant ?
Utilisez-vous le forum pour parler des activités du quotidien ? Pourquoi ?
Plut6t les évenements négatifs (mauvais) ou positifs (bon) ? Par exemple ?

A qui parlez-vous de vos échanges sur les forums ? Soignants ? Pairs ? Autres ?

Pourriez-vous me donner des exemples ? (développer la réponse)

INFOS TROUVEES: UTILISATION

A quoi vous servent les informations trouvées ?
A changer des choses dans votre vécu de la maladie ? Dans la facon de geérer
votre diabéte ? Par exemple ?
Vous est-il déja arrivé d'essayer certains conseils que vous avez recgus sur les forums ?
D’essayer de mettre en place certaines choses apres vos échanges ? Pourriez-me donner
des exemples ?
L’avez-vous essayé seul ? Avec d'autres personnes ?
Avez-vous raconte, partage ces essais ? Avec qui ? Pourquoi ?
En quoi les FSL vous aident a apprendre votre maladie et votre traitement ? (développer
la réponse)
En quoi ces expériences ont-elles changé votre facon d'utiliser le FSL ?
Vous arrive-t-il de vérifier les informations que vous lisez ? Comment ? Avec qui ?

INFORMATIONS TRANSMISES : UTILISATION

Qu'est-ce que vous écrivez le FSL ? (ressenti, xp, conseils,...) (développer la réponse)
Qu'est-ce que cela vous apporte d’écrire ?

D’aprés vous qu’est-ce que cela apporte aux personnes qui vous lisent ? Comment
savez-vous si les gens apprécient ou lisent ?

APPORT DU FSL

Qu'est-ce que vous apporte l'utilisation du forum ? Quels en sont les inconvénients ?
Quels sont les avantages par rapport a d'autre mode de communication (face a
face ? Blog ? Association de patients ?...
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Q20.

Q21.

Q22.
Q23.

Q24.

Q25.
Q26.

Q27.
2

Q28.

Q29.

Q30.

En quoi la participation a de I'ETP influence-t-elle la maniére d'utiliser, d'échanger sur
les forums ? La fagon d'utiliser les informations obtenues par exemple ?

RAISONS UTILISATION/CHOIX DU FSL

Quelles sont les raisons qui vous ont incitées a aller sur internet ?

Pourqguoi avoir choisi ce forum ? (anonymat, modération, disponibilité)

En quoi la présence des [pairs] peut vous aider a parler de votre vécu de la maladie ou
de votre facon de gérer votre maladie ?

Pouvez-vous me dire si vous vous sentez libre d'utiliser le forum comme vous en avez
envie, sur une échelle de 1 « pas du tout libre » a 5 « tout a fait libre » ?

Est-ce qu'il y a des soignants qui interviennent sur le forum ?

Certains disent que c'est plus facile de parler de la maladie, du traitement, de la vie sans
les soignants, qu'est-ce que vous en pensez ?

Est-ce que vous parlez sur le FSL de choses dont vous ne parlez pas avec les soignants

Lors de I'inscription, vous étes-vous créé un avatar ? A quoi cela vous sert ?
CENTRES D'INTERET ET SUJETS ABORDES

Avez-vous déja utilisé le forum pour échanger sur les themes suivants ?

e Sur mes expériences de la maladie, des soins et du traitement

e Sur ce que je ressens et ce que je voudrais

e Sur la place de ma famille, de mes proches dans mon traitement et dans la vie avec
la maladie

e Sur les relations avec les soignants, I'n6pital, la sécu,

e Sur les informations que je cherche et que je trouve et que je crois ou non

e Sur comment parler de la maladie, du traitement, des émotions, de la fatigue

e Sur les relations avec les autres, les voisins, les collegues

e Sur l'avenir et les projets de vie

e Sur le corps qui réagit, la maladie qui agit et le traitement qui agit.

e Sur les signes de probléemes comme I'hypo, les douleurs,

e Comment réagir face aux problemes comme I'hypo, les urgences

e Comment équilibrer le traitement, les doses, les médicaments, I'alimentation, la vie
au quotidien

e Sur les choses techniques, l'insuline, la glycémie, les appareils, les soins,...

e Sur le traitement en voyage ou en déplacement

e Sur l'activité physique et le sport

e Sur les problémes et les soins des pieds

e Autres:...

Dans la vie de tous les jours est-ce qu'il y a quelqu’un a qui vous parlez de ce que vous
vivez, ressentez, etc. ?
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Q31. Est-ce qu'il y a quelqu’un a qui vous pouvez parler des difficultés pratiques
(alimentation), quelqu’un qui vous aide, qui vous conseil ?

Q32a. Pour finir qu'est-ce que vous diriez a des gens qui ont envie d'aller sur des FSL ?
Q32b. Qu'est-ce que vous diriez a des soignants a propos des forums ?

Texte de cloture :
L’entretien est a présent terminé. Est-ce que vous voulez préciser quelque chose ?
Aimeriez-vous aborder un aspect dont nous n’avons pas parlé ?

Je vous remercie pour votre aide.
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Annexe VI. Etude 4: lettre d’information a destination des participants

« Comprendre les stratégies et modes d’apprentissage réalisés par 1€s internautes sur un
forum de santé dédié au diabéte : une e-éducation thérapeutique du patient ? »
Promoteur : Pr Rémi Gagnayre Investigateur coordonnateur/principal:

Laboratoire Educations et Pratiques de | Carole Deccache

Santé Doctorant - Laboratoire Educations et

(LEPS-EA3412) Pratigues de Santé (LEPS-EA3412),

UFR de Santé, Médecine et Biologie | Universite Paris 13

humaine Tel: 0148387641

Université Paris 13 - Campus de Bobigny | Courriel : carole.deccache@univ-paris13.fr

74 rue Marcel Cachin Sous la direction du Pr Rémi Gagnayre

93017 Bobigny Cedex (Professeur des Universités, Université Paris
13)

Madame, Monsieur,

En collaboration avec I’Association Francaise des Femmes Diabétiques, 1’Association
Francaise des Diabétiques de Midi-Pyrénées et I’Université Paris 13, nous realisons une
enquéte pour comprendre comment mieux aider et conseiller les personnes, patient ou
entourage, a s’informer et apprendre sur les sites internet et les forums de santé.

Nous avons besoin de votre avis et de votre expérience d’utilisation des forums de santé.

Ce travail va permettre de mieux accompagner les malades et leurs familles, et mieux les
informer sur les sites internet et les forums de santé. Grace a votre expérience, ils pourront
mieux s’en servir et en profiter.

Nous cherchons a identifier les circonstances et les conditions d’utilisation de ces forums,
en répondant a trois questions : quand les forums de santé sont-ils utilisés ? Que fait-on des
informations issues de ces forums ? En quoi ces échanges aident a mieux vivre et se soigner ?

L’investigateur principal, Carole Deccache, fera un entretien de 45 minutes, par
téléphone/visioconférence ou a la clinique pour poser des questions sur votre utilisation des
forums.

Vous trouverez ci-dessous les questions que nous aimerions aborder avec vous.

Avec votre accord, cet entretien sera enregistré mais sachez que vos informations personnelles
et ce que vous direz resteront confidentiels. Vos coordonnées et votre nom ne seront jamais
réveélés, les donnees seront anonymisées.

Votre accord pour participer a cette recherche est indispensable. La recherche est purement
observationnelle et n’implique aucune intervention biomédicale. Vous pouvez arréter votre
participation quand vous le voulez, méme une fois que la recherche a commencé ou que
I’entretien a été réalisé. Il vous suffira de le signaler aux soignants ou aux responsables du
forum. Cela n’entrainera aucune contrainte ni répercussion pour vous et pour le site.
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Les résultats globaux de I’enquéte et ses conclusions vous seront communiqués si vous le
demandez aux responsables du forum des femmesdiabetiques.com ou en demandant & votre
médecin.

Cette recherche a obtenu un avis favorable du Comité de Protection des Personnes (CPP).

Avant de prendre une décision, il est important que vous ayez toutes les informations
nécessaires sur cette recherche. N’hésitez pas a poser toutes les questions auxquelles vous
pensez a votre médecin ou a I’investigateur principal. Il vous sera possible de poser ces
questions a tout moment, avant et en cours d’étude. Il vous est garanti que toute information
nouvelle survenant pendant votre participation et pouvant modifier votre decision de
participation vous sera donnée.

Nous espérons sincérement que vous accepterez de nous aider dans cette recherche et
participerez a I’entretien.

Lettre d’information remise le

par
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THEMATIQUES ABORDEES LORS DE L’ENTRETIEN

Les forums de santé en ligne

Depuis quand vous utilisez des forums de santé ? Utilisez-vous le forum pour vous ou pour
quelqu’un d’autre ?

Que recherchez-vous sur le forum ?

Est-ce que cela varie selon les situations de vie ? (rendez-vous médicaux, problémes de santé,
évenements...)

Parlez-vous de vos échanges sur les forums avec d’autres personnes ?

A quoi vous servent les informations trouvées ?

A changer des choses dans votre vécu de la maladie ? Dans la fagon de gérer votre diabete ?
Parler des soins et des soignants ?

Vous est-il déja arrivé d'essayer certains conseils que vous avez recus sur les forums ?

Est-ce que vous écrivez sur le forum de santé ? A quel sujet écrivez-vous (ressenti, expérience,
conseils,...) ? Qu'est-ce que cela vous apporte d’écrire ?

Est-ce qu’il y a des inconvénients a utiliser les forums de santé ? Lesquels ?
Quels sont les avantages par rapport a d'autres modes de communication (face a face ? Blog ?
Groupe ou page Facebook ? Twitter ? Association de patients ?...)

Quelles sont les raisons qui vous ont incité(e) a aller sur internet ? Pourquoi avoir choisi le
forum de santé pour échanger ? (anonyme, modéré sans soignant, adapté a mes besoins)

Quelles sont les sujets et les themes que vous avez déja abordés sur les forums ?

Qu'est-ce que vous diriez a des gens qui ont envie d'aller sur des forums santé ?
Qu'est-ce que vous diriez a des soignants a propos des forums ?
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Annexe VII. Etude 3 : déclaration de la Commission Nationale de

I’Informatique et des Libertés

CNIiL

Imn
8 rue de Vivienne - 75083 PARIS cedex 02
www.cnil.fr

Monsieur GAGNAYRE Rémi

RECEPISSE UNIVERSITE PARIS 13
DECLARATION NORMALE [ O MAREE CACHIN
93017 BOBIGNY

Numeéro de déclaration
1752627 v 0

du 24.03-2014

ALIRE IMPERATIVEMENT

La délivrance de ce récépissé atteste que vous avez effectué une déclaration de votre traitement & la CNIL et que votre dossier est formellement complet.
Vous pouvez mettre en ceuvre votre traitement. Cependant, la CNIL peut & tout moment vérifier, par courrier ou par la voie d'un contréle sur place, que
ce traitement respecte I'ensemble des dispositions de la loi du 6 janvier 1978 modifiée en 2004. En tout état de cause, vous étes tenu de respecter les
obligations prévues par la loi et notamment :

1) La définition et le respect de la finalité du traitement,

2) La pertinence des données traitées,

3) La conservation pendant une durée limitée des données,

4) La sécurité et la confidentialité des données,

5) Le respect des droits des intéressés : information sur leur droit d’acces, de rectification et d’opposition.

. Organisme déclarant

Nom : UNIVERSITE PARIS 13 N° SIREN ou SIRET :
199312380 00017

Service : LABORATOIRE EDUCATIONS ET PRATIQUES DE SANTE

EA3412 Code NAF ou APE :
85427

Adresse ; 74 RUE MARCEL CACHIN
Tél. : 0148387641

Code postal : 93017 Fax. : 0148387619
Ville : BOBIGNY

. Traitement déclaré

Finalité : DANS LE CADRE D'UNE RECHERCHE DOCTORALE SUR LES PERSONNES AYANT UN DIABETE,
OU SUR LEUR ENTOURAGE, QUI FREQUENTE DES FORUMS DE DISCUSSION JE SOUHAITERAIS (1)
RECUEILLIR LES MESSAGES POSTES PAR CERTAINS INTERNAUTES CHOISI SELON LEUR NIVEAU DE
PARTICIPATION SUR LE SITE ET (2) RENCONTRER, AVEC LEUR ACCORD, CERTAINS INTERNAUTES AFIN
DE DISCUTER AVEC EUX DE LEUR UTILISATION DES FORUMS. CONCRETEMENT POUR LES
INTERNAUTES INTERESSES A CONTRIBUER A CETTE RECHERCHE, IL LEUR SERA DEMANDE DANS UN

By

Isabelle FALQUE PIERROTIN
Présidente
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Annexe VIII. Etude 4 : déclaration de la Commission Nationale de

I’Informatique et des Libertés

CNIL.

3 Place de Fontenoy - 75334 PARIS Cedex 07
T.0153732222-F0153732200

Monsieur GAGNAYRE Rémi
UNIVERSITE PARIS 13
74 RUE MARCEL CACHIN

RECEPISSE

DECLARATION DE CONFORMITE A
UNE METHODOLOGIE DE 93017 BOBIGNY
REFERENCE

Numéro de déclaration

2181467 v 0

du 15 mai 2018

ALIRE IMPERATIVEMENT

La délivrance de ce récépissé atteste que vous avez transmis & la CNIL un dossier de déclaration formellement complet. Vious pouvez désormais mettre en oeuvre votre
traitement de données a caractére personnel.

La CNIL peut a tout moment vérifier, par courrier, par la voie d’'un contréle sur place ou en ligne, que ce traitement respecte I'ensemble des dispositions de la loi du 6 janvier
1978 modifiée en 2004. Afin d'étre conforme & la loi, vous étes tenu de respecter tout au long de votre traitement les obligations prévues et notamment :

1) La définition et le respect de la finalité du traitement,

2) La pertinence des données fraitées,

3) La conservation pendant une durée limitée des données,

4) La sécurité et la confidentialité des données,

5) Le respect des droits des intéressés : information sur leur droit d’accés, de rectification et d’'opposition.

Pour plus de détails sur les obligations prévues par la loi « informatique et libertés », consultez le site internet de la CNIL : www.cnil fr.

. Organisme déclarant

Nom : UNIVERSITE PARIS 13 N° SIREN ou SIRET :
199312380 00017

Service : LABORATOIRE EDUCATIONS ET PRATIQUES DE SANTE

EA3412 Code NAF ou APE :

| 85427
Adresse : 74 RUE MARCEL CACHIN
. Tél.: 0148387641
Code postal : 93017 Fax.:0148387619
Ville : BOBIGNY :

. Traitement déclaré

Finalité : MR3 - Recherches dans le domaine de la santé sans recueil du consentement

Transferts d'informations hors de I'Union européenne : Non

Fait a Paris, le 15 mai 2018
Par délégation de la commission

Be

Isabelle FALQUE PIERROTIN
Présidente
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Annexe IX. Etude 4 : accord du Comité de Protection des Personnes

COMITE DE PROTECTION DES PERSONNES SUD MEDITERRANEE |

Président
Professeur Yves JAMMES

AVIS

Zollége technique
Personnes qualifiées en recherche

Yves JAMMES
Aurélie MORAND (Pédiatre)
Stéphane RANQUE (méthodologiste)
Agnés BOYER CHAMARD

Marc GAINIER
Thierry BEGE
Jean  GAUDART
méthodologiste)

Médecins généralistes
Gérard  SPANO
Jean Charles  REYNIER

Pharmaciens hospitaliers
Nicole ROATTINO

Infirmiéres
Dominique CHANAUD

Collége social
Personnes qualifiées en éthique

ASSATANTE
CHISCHPORTICH

Christine
Célia
Psychologues

DE ALCALA
BOCCARDI

Travailleurs sociaux

Pierre
Christian

Juristes
Jean-Pierre  BINON

Représentants d'associations et usagers

Marie -Odile MEYER
Odile DALMONT

Le Comité de Protection des Personnes Sud-Méditerranée |, agréé par arrété
ministériel en date du 12 juin 2012, constitué selon U’arrété du Préfet de la
Région Provence Alpes Cote d’Azur en date du 6 juin 2018,

en application du code de la santé publique et de la réglementation en vigueur
relative aux recherches mentionnée au 3° de Uarticle L.1121-1 du Code de la
santé Publique

ayant éte saisi par un courrier de M. le Pr Rémi Gagnayre promoteur d'un dossier
de recherche intitulée :

. « COMPRENDRE LES STRATEGIES ET MODES D’APPRENTISSAGE
REALISES PAR LES INTERNAUTES SUR UN FORUM DE SANTE DEDIE AU
DIABETE : UNE E-EDUCATION THERAPEUTHIQUE DU PATIENT »

Identifiée sous le numéro ID RCB : 2018-A01356-49 et dont linvestigateur
(coordinateur) est Mme Carole DECCACHE.

ayant, aprés vérification de la conformité réglementaire, enregistré ce dossier
le 31 mai 2018 sous la référence interne 18 44.

Lors de sa séance pléniére du 13 juin 2018 au cours de laquelle
Mesdames : A. BOYER-CHAMMARD, C. CHISPORTICH, D.CHANAUD,

O. DALMONT, M-O MEYER, N. ROATTINO

Messieurs : P. DE ALCALA, T. BEGE, J-P BINON, Y. JAMMES, S. RANQUE,
G. SPANO

Apres avoir entendu le rapporteur du colleége technique, le rapporteur du collége
social et l'avis du méthodologiste ont délibére,

Le Comité ayant examiné le dossier de recherche ainsi constitué :

Courrier de saisine daté et signé du 07 mai 2018

Formulaire de demande d’avis daté et signé du 07 mai 2018

Protocole version n°1 du 07 mai 2018

Formulaire d’Information n°1 du 07 mai 2018

Liste des investigateurs version 1 du 07 mai 2018

Attestation de conformité aux dispositions législatives et réglementaires datée et signée
du 7 mai 2017

Déclaration de conformité MR0O3 datée du 27 février 2018

a émis un AVIS FAVORABLE

Hépital Sainte Marguerite
270 Bd Sainte-Marguerite 13274 MARSEILLE

Tél. : 04.91.74.42.56 - Fax : 04.91.74.42.25 - E-mail : cppsudmed1@gmail.com
Site Internet : http://www.cppsudmediterraneel.fr
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COMITE DE PROTECTION DES PERSONNES SUD MEDITERRANEE |

Président
Professeur Yves JAMMES

a la mise en ceuvre de cette recherche considérant que les conditions de validité de la
recherche, notamment celles définies dans larticle L. 1123-7 du code de la santé publique,

étaient réunies.
1

J

=

Professeur Y. JAMMES

Hépital Sainte Marguerite
270 Bd Sainte-Marguerite 13274 MARSEILLE

Tél. : 04.91.74.42.56 - Fax : 04.91.74.42.25 - E-mail : cppsudmed1@gmail.com
Site Internet : http://www.cppsudmediterranee1.fr 2
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RESUME

Les derniéres années ont vu se développer les forums de santé en ligne, lieux virtuels d’échange
d’informations consacrés au théme de la santé ou de la maladie. Considérés comme un média
d’apprentissage informel, certains ont la particularité d’étre indépendants des lieux de soins car modérés
par des patients. Au regard de leurs propriétés formatrices, 1’autoformation parait pertinente pour
analyser le processus d’apprentissage sur les forums. Pour mieux comprendre le fonctionnement et
I’intérét de ces forums, ce travail vise a en identifier les circonstances et les conditions d’utilisation par
les internautes, et a caractériser 1’apprentissage au moyen de ces forums. Dans une approche
rétrospective et qualitative, ’auteur a choisi des méthodes de recueil et d’analyse mixtes. L’analyse
qualitative de 30 entretiens réalisés avec des internautes compléte 1’analyse quantitative de 1319
messages postés par 40 utilisateurs du méme forum. Leur exploration porte sur le profil des utilisateurs,
les raisons, le moment et la maniére d’utilisation du forum, les contenus abordés, 1’utilisation des
informations échangées, et les formes et modes d’apprentissage. Ce média constitue pour les utilisateurs
un outil complet, respectueux de leur rythme et de leurs besoins d’apprentissage. Les résultats relevent
des traces d’apprentissage intentionnel ainsi que de plusieurs niveaux d’apprentissage en simultané et
cela en dépit de I’absence des soignants et du fait que le forum n’est pas spécifiquement congu pour
I’apprentissage. Ce constat soutient I’hypothése qu’une partie des apprentissages est liée a son utilisation
et qu’il est un moyen propice a I’autoformation. Il est complémentaire des programmes d’éducation
thérapeutique du patient. Les résultats soulignent I’importance du développement de 1’esprit critique
vis-a-vis des informations en tant que compétence d’adaptation chez les patients. IIs invitent a réfléchir
guant aux roles et moyens des intervenants officiels des forums que sont les modérateurs dans ce
processus d’évolution cognitive.

TITLE: Online health forum dedicated to diabetes: characterization of Internet users' learning through
self-directed learning theories. Contribution to the study of the field of therapeutic education

ABSTRACT

The last years have seen the development of online health forums, virtual places for information
exchange on the theme of health or disease. Considered as an informal learning medium, some have the
particularity of being independent of the healthcare system because they are moderated by patients.
Regarding their formative properties, self-directed learning seems relevant to the analysis regarding the
learning process on forums. To better understand the operation and interest of these forums, this research
aims to identify the circumstances and conditions of use in relation to these forums by Internet users;
and to characterize learning through these forums. In a retrospective and qualitative approach, the author
chose mixed methods of collection and analysis. The qualitative analysis of 30 interviews conducted
with Internet users completes the quantitative analysis of 1319 messages posted by 40 users from the
same forum. The exploration focuses on the user’s profiles, the reasons why, the time and the ways they
use the forum, the contents discussed, the use of information exchanged, and also the forms and learning
process. This media is a complete tool for users that respects their pace and their learning needs. The
results show traces of intentional learning as well as several levels of simultaneous learning, despite the
absence of carers and the fact that the forum is not specifically designed for learning. This observation
supports the hypothesis that part of the learning is related to its use and that it is a place favourable to
self-training. It is complementary to therapeutic patient education programs and could relate to follow-
up and reinforcement therapeutic education. The results highlight the importance of developing critical
thinking about information as an adaptive skill in patients. They invite to think about the roles and means
of the moderators of these forums in this process of cognitive evolution.

DISCIPLINE: Santé Publique

MOTS-CLES: Education du patient ; Education thérapeutique du patient ; Maladies chroniques ;
Meédias sociaux ; Forum de santé en ligne ; Apprentissage autodirigé ; Autoformation.
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