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Introduction

Dans I’Antiquité romaine le forum était une place, un lieu physique, ou le peuple se
rassemblait pour échanger d’affaires publiques et/ou privées. 1 Aujourd’hui a I'’heure
d’Internet, le forum n’est plus un lieu physique mais virtuel. Mais il a toujours la méme
finalité : rassembler des personnes et leur permettre d’échanger. Internet est devenu un
moyen incontournable pour réunir des gens qui ont un intérét commun et leur permettre
de dialoguer en faisant tomber les barriéres inhérentes a un échange en présentiel. Pour
autant l'usage d’Internet comme intermédiaire pour les échanges induit de nouveaux
questionnements et de nouvelles caractéristiques. Dés lors qu'ils se font « en ligne » les
échanges n’ont plus le méme statut, certaines contraintes sont levées et d’autres

apparaissent.

Nous parlerons ici de la parole. A travers ce terme nous entendons 'expression de la
pensée par le langage écrit ou parlé. La parole en ligne peut prendre de multiples formes
car il existe de nombreux outils qui lui permettent de s’exprimer dans une grande
diversité de langage. Le développement des médias sociaux offre a chacun des outils pour
partager, échanger, créer... avec les autres de maniere synchrone ou asynchrone. Mais
nous nous concentrerons ici sur I'outil de discussion qu’est le forum?. Sur ce type d’outil
la parole obtient un statut particulier car elle devient publique, elle est aussi libérée de
toute contrainte. L’anonymat procure par exemple une grande liberté dans les échanges
et permet a la parole de s’affranchir de certaines normes sociales, de la crainte de

'obligation d’assumer ses pensées a visage découvert par exemple.

Le caractere public permet a tout un chacun d’apprécier les propos d’autrui libérés de ces
contraintes et sans qu'’ils soient rapportés par une tierce personne, un journaliste ou un
chercheur par exemple. C’est ce caractere public qui la rend en premier lieu a nos yeux
intéressant par son accessibilité par tous y compris par nous, pour notre étude. Dans un
second temps c’est aussi la liberté de cette parole qui nous intéressera, c’est pourquoi
nous parlerons de parole ordinaire. Les pensées sont exprimées telles quelles sont

ressenties habituellement et ne sont pas diffusées dans un cadre extraordinaire, qui sort

1 Définitions : forum. Dictionnaire de frangais Larousse [en ligne].
Disponible a I'adresse : https://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/forum/34709.
2 Nous proposerons une définition détaillée du Forum de discussion dans la premiere partie.



https://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/forum/34709

de I'habitude, du commun comme elles pourraient I'étre dans le cadre d'une interview ou

d’un entretien. Le forum en cela constitue un bon outil d’observation.

Nous nous sommes plus particulierement intéressée a la parole ordinaire du patient. Par
patient nous entendons toute personne qui bénéficie ou a bénéficié de soins, de conseils
de la part de professionnels de santé, ou qui suit un traitement. Aujourd’hui beaucoup de
personnes sont susceptibles d’étre ou d’avoir été patient, un jour dans leur vie. Nous
avons donc décidé de nous intéresser aux forums dédiés aux questions de santé. Il nous
semble surtout intéressant d’étudier les forums qui traitent de cette thématique car la
santé revét une dimension particuliére, ces questions étant particuliérement intimes et
sensibles. Les questions de santé englobent également de nombreuses dimensions, elles
peuvent prendre une dimension politique ou faire intervenir des croyances. Il s’agit aussi
d’observer des profanes échanger autour d’'une thématique dont l'information est
historiquement détenue entre les mains de quelques « sachants » : médecins, pouvoir
publics...3 Le profane est une personne qui n’est pas initiée a une science, un art...* Nous
désignons ainsi les patients qui n’ont pas de formations dans le secteur de la santé, qui ne
possédent pas de connaissance technique et/ou scientifique. Il serait également
particulierement pertinent d’étudier les échanges des patients car il en est de plus en plus
question aujourd’hui. Le secteur de la santé comme de nombreux autres secteurs s’attache
de plus en plus a penser ses actions, ses produits, ses services en pensant d’abord au
consommateur final, a I'utilisateur, au patient. Il est dans cette optique principalement
opportun d’étudier les échanges entre les premiers concernés et les informations
auxquelles ils ont acces. Les médias sociaux font par exemple partie des sources qu'il est

aujourd’hui recommandé d’observer dans le cadre de pharmacovigilance.

Les forums sont donc bien plus que des lieux d’échanges, ce sont également des sources
d’informations. Par ailleurs dans un environnement informationnel marqué par le

développement de désinformation, « fake-news » et autre post-vérité et ou le secteur de

3 Nous détaillerons ceci en définissant les notions « information médicale » et « information de santé »
dans la premiére partie.

4 Définitions : profane. Dictionnaire de frangais Larousse [en ligne]. Disponible a I'adresse :

https: //www.larousse.fr/dictionnaires/francais/profane/64148.
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la santé est particulierement touché, il nous semble également important de voir

comment les informations sur ces thématiques se diffusent.>

C’est pourquoi nous avons choisi de nous interroger sur les caractéristiques de la parole
ordinaire du patient partagée grace aux forums de discussions en ligne. Et nous

formulons les hypothéses suivantes :

1) Les forums étant orientés sur des thématiques de santé, il nous semble que la majorité

des messages a pour thématique le partage d’informations médicales.

2) A la maniére des forums sur d’autres thématiques qui voient se développer des profils
de participants-experts, les forums de santé développent également des profils de

patients-experts qui occupent une place importante dans la vie des discussions.

3) Les fils de discussions sur les forums de santé présentent un déroulement similaire,

s’articulant autour des témoignages des contributeurs sur leur état de santé.

Afin de pouvoir apporter confirmation ou non a ces hypotheses, nous choisissons de
réaliser une étude de cas portant sur une grande crise sanitaire qui a amené les patients
a reagir en ligne : la crise du Levothyrox. Cela nous permet d’aborder plusieurs aspects
qui nous ont amenés a étudier les forums de santé. En premier lieu, une crise sanitaire de
ce type permet de mettre en avant les différents domaines au-dela du secteur strict de la
santé, la dimension politique par exemple, ou encore la remise en question des médias, le
traitement de I'information. Cela permet de toucher plusieurs thématiques liées a la santé,
les problémes médicaux au sens strict, les relations avec les professionnels et les autorités
de santé, ou encore la consommation de médicaments. A terme et dans une visée
professionnelle, 1'étude de ce type de corpus peut étre utile dans le cadre de la

pharmacovigilance ou de I’étude de la propagation de fausses informations.

Nous commencerons par étudier les différentes notions utiles pour aborder notre
sujet : 'information médicale et I'information de santé, la participation et I'interaction et
nous développerons le potentiel de I'information récoltée sur les forums de santé. Puis

nous aborderons la méthodologie adoptée et notre choix de corpus. Pour finir nous

5 Chambaud, Laurent. « Conversation Avec Laurent Chambaud : Santé et Fake News, Les Liaisons
Dangereuses ». The Conversation. http://theconversation.com/conversation-avec-laurent-chambaud-
sante-et-fake-news-les-liaisons-dangereuses-118871.



présenterons les résultats de notre analyse, ainsi que la confirmation ou l'infirmation de

nos hypotheses.



Premiere Partie : Le patient et I'information de santé :
évolutions et perspectives.

1.1. De l'information médicale a I'information de santé

A premiére vue, ces deux expressions semblent proches et renvoyer a des réalités
similaires. Pourtant elles présentent des nuances importantes. L’adjectif « médical »
renvoie a ce qui concerne la médecine, les professionnels de santé, les médecins. « Qui est
fait, pratiqué ou utilisé spécifiquement par le médecin. »® L’information médicale
s’apparente donc a une information spécifiquement professionnelle. Le terme « santé »
quant a lui se rapporte de maniére plus générale a « 'Etat sanitaire d’un groupe social,
état physiologique des membres d'une collectivité. »” L’expression information de santé
représenterait donc une information plus générale. Mais au-dela des nuances de
vocabulaire ces deux expressions témoignent de I'évolution de l'information dans le

secteur de la santé.

1.1.1. Al'origine une information professionnelle : 'information
médicale

L’'information dans le secteur de la santé a d’abord été une information
uniquement médicale, professionnelle et spécialisée. Elle était créée et détenue par des
organismes relevant de I’état : hopitaux, centres de recherche...ainsi que diffusée par des

canaux officiels.

6 LAMIZET, Bernard, SILEM, Ahmed. Dictionnaire encyclopédique des sciences de l'information et de la
communication. Ellipses, 1997.

7 SANTE. Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales [en ligne]. Disponible a 'adresse :
http://www.cnrtl.fr/lexicographie/sant%C3%A9
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1.1.1.a. Une information publique

Selon H. ROMEYERS, « la santé en France a toujours était concue comme relevant
du domaine public, c’est-a-dire qui a trait a I'Etat.». Dans ce cadre I'expression
information publique désigne l'origine de I'information : I'Etat et les services publics. En
effet, I'information relative a la santé a d’abord été le fait des professionnels, qui la
produisaient et la contrdlaient. L’Etat gardait le contréle sur cette information. Il s’agissait

d’'une information validée par la communauté scientifique.

Dans ce contexte, les politiques publiques visant a linformatisation de
« 'information médico-administrative »° ont été uniquement pensées comme des outils
de modernisation de cette information publique. Ainsi 'objectif était de rendre possible
la saisie et la consultation de données médicales depuis des lieux différents. Le PMSI
(Programme de Médicalisation des Systemes d’Information) crée en 1991 encadre cette
modernisation, qui intervient en méme temps que le développement des TIC.
Progressivement le secteur de la santé s’est vu imposer leurs usages « pour et par les
professionnels et pour et par les patients ».10 Par exemple, la Carte Vitale apparait en 2004
ainsi que le Dossier Patient Informatisé (DPI), autant de nouveaux outils qui ont entrainé
une évolution des mentalités et des pratiques professionnelles. L'informatisation s’est
divisée en deux étapes: la numérisation des données médicales avec le développement
de I'’équipement informatique, puis 'élargissement de cette numérisation au transport de
I'information, c’est-a-dire la communication. Les politiques de santé se sont appuyées sur
les TIC pour moderniser et maitriser les colits, mais ne se sont pas intéressées aux usages
grand public en matiére de santé. Par conséquent l'information pensée pour le grand
public n’a pas été investie par 'Etat. Le role de I'Etat a été d’impulser I'informatisation de
I'information professionnelle ainsi que de la contréler et 'encadrer.!! Il tente tout de
méme de s’adapter et de penser de plus en plus I'information publique dans la maniére

de la diffuser aux administrés. Ces politiques de diffusion s’inscrivent dans une volonté

8 ROMEYER, Héléne. TIC et santé : entre information médicale et information de santé. tic&société [en
ligne]. 15 mai 2008. Vol.n° 2,n° 1.[Consulté le 8 septembre 2018]. Disponible a I'adresse :
http://journals.openedition.org/ticetsociete /365

9 ROMEYER, Hélene, 2008, op.cit.

10 Ibid.

11 ROMEYER, Héléne. La santé en ligne. Des enjeux au-dela de I'information. Communication. Information
médias théories pratiques [en ligne]. 23 février 2012. Vol.n” 1,n° 30. [Consulté le 14 novembre 2018].
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d’ouverture vis-a-vis des citoyens afin de répondre a leurs demandes. En effet,

I'information de maniere plus large est désormais per¢ue comme un droit.12

1.1.1.b. Une information scientifique

« Les professionnels de santé distinguent I'information médicale professionnelle,
technique et scientifique, de l'information de santé vulgarisée a destination du grand

public. » 13

L’information médicale est une information scientifique, elle répond a des criteres
stricts : normes de production, de validation. Avant de s’adresser au grand public une
information scientifique doit étre évaluée et validée par la communauté scientifique. Pour
les professionnels, I'information médicale correspond aux données de santé d’un individu
ou d'un ensemble d’individus. Elle doit répondre a des regles strictes de confidentialité,
de conservation, d’utilisation, et de communication. Un ensemble de réglementations qui
ne s’applique qu’a l'information professionnelle. L’'information de santé considérée

comme plus vulgarisée n’est quant a elle pas soumise a ces regles.

Par opposition I'information de santé est davantage une information vulgarisée a
destination du grand public. Ce sont des conseils pour rester en bonne santé, des conseils
bien-étre... Contrairement a I'information médicale aux regles strictes, cette information
est peu contrainte par la loi. Elle peut avoir une dimension subjective, car elle fait appel a

I'expérience et au ressenti du malade ou des proches du malade.

L’information publique correspond a une information produite par I'Etat ou une
collectivité, cependant le terme public peut également faire référence a une information
portée sur la place publique a destination du plus grand nombre. Le bien-fondé de cette
information ne dépend des lors plus de sa source mais de 'usage qui en est fait. Rendue
plus accessible, elle vient appuyer de nouvelles logiques qui contestent l'autorité

meédicale.

12 ROMEYER, Hélene, 2008, op.cit.
13 ROMEYER, Hélene, 2008, op.cit.



1.1.2. L'émergence de I'information de santé

L’emploi du terme information de santé renvoie a plusieurs réalités. Il peut aussi
bien désigner une information commerciale, une information a destination des
professionnels de santé, une information a destination du grand public ou une

information scientifique.l4

1.1.2.a Des évolutions de I’opinion publique

Les évolutions de I'information de santé sont en partie dues aux bouleversements
e I'opinion publique. Aprés-guerre, les citoyens ont commencé a demander un droit de
del bl A 1 t t d d droit d

regard sur les activités scientifiques et médicales.

Les années 1970 voient I'’émergence de nouveaux acteurs autour de la santé, avec
notamment le débat engendré par la loi Veil ; les femmes et les associations féministes
s’emparent de thématiques liées a la santé.1> Cette évolution est aussi liée a la conjugaison
de plusieurs mouvements, et la mobilisation d’associations de patients entre autres dans

la lutte contre le SIDA.16

Dans les années 1990, la santé est sujette a débat sur la place publique du fait de
scandales politiques et sanitaires par exemple le scandale de 'amiante ou celui du sang
contaminé. Ces affaires donnent a la santé une nouvelle place dans la société et dans les
meédias. Parmi ces changements il est bon d’évoquer le role des politiques publiques. Dans
un souci de réduction des dépenses et de gestion des coits, 'état a encouragé
I'informatisation du systéme de santé. Mais il s’est contenté d’encadrer cette information
meédicale professionnelle. En effet, «le législateur s’est concentré sur l'information
professionnelle, car son unique objectif était de maitriser les dépenses de santé, et a

négligé ainsi l'information grand public. ».17 1l a donc laissé le champ ouvert pour

14 ROMEYER, Hélene, 2008, op.cit.

15 BATTAIA, Céline. L'émotion dans les forums de discussion : structuration et évaluation de I'information de
santé. These de Sciences de 1'Information et de la Communication. Université de Grenoble, 2013.

16 Tbid.

17 ROMEYER, Hélene, 2008, op.cit.



I'information de santé. En réponse aux différents scandales liés a la santé, il a mis en place

des politiques de prévention, répondant a I’enjeu de politisation de la santé.18

Dans les médias, d’une information médicale, spécialisée, professionnelle,
technique et scientifique, on bascule vers une information de santé. Progressivement on
voit apparaitre des journalistes médicaux, qui contrastent avec l'institution scientifique.
La presse généraliste s’empare de linformation de santé avec des rubriques
spécialisées.’® Les médias donnent la parole a de nouveaux acteurs autres que les
professionnels de santé, les malades et les associations de malades. L'information de santé

encourage une nouvelle logique, celle du témoignage.

Avec I'apparition d’'internet et les nouvelles pratiques d’informations, le nombre
de sources d'informations de santé en ligne explose et devient accessible a un public non-
professionnel. Les premiers sites apportant de I'information de santé apparaissent dans

les années 1990 et depuis leur nombre ne cesse de croitre.

Dans le méme temps il y a une remise en cause de la « parole d’autorité » des
professionnels de santé29, en partie due a des scandales sanitaires qui remettent le vécu
des individus au coeur des questions de santé. Le vécu de la personne malade ou de ses
proches fait désormais figure d’autorité.?! Une nouvelle autorité qui peut étre critiquée

« pour l'exploitation abusive des sentiments ».22

1.1.2.b De nouveaux producteurs d’information

Les sources d’'information en santé sur Internet sont aujourd’hui pléthoriques. Il
en va de méme pour les producteurs de cette information.23 Il y a d'une part la presse
généraliste, la radio et la télévision avec des rubriques et des émissions spécialisées et
d’autre part la presse spécialisée et pour finir les ressources en ligne. Il y a les sites

institutionnels qui délivrent une information issue des pouvoirs publics : les sites des

18 ROMEYER, Hélene, 2012, op.cit.

19 MARCHETTI, Dominique. Les sous-champs spécialisés du journalisme. Reseaux. 2002, Vol n® 111,n°1,
pp.22-55.

20 ROMEYER, Héléne, 2008, op.cit.

21 BATTAIA, Céline, op.cit.

22 Tbid.

23 Ibid.



ministeres et des institutions liées a la santé comme Santé publique France?4. Les sites qui
délivrent une information marchande, liée au marketing et a la publicité : les sites des
laboratoires pharmaceutiques a I'image de celui de I'entreprisse AbbVie?®> qui propose des
billets a visée informative comme « Comprendre la maladie de Parkinson », des
assureurs... Les sites d’associations qui délivrent des informations plus diversifiées a
I'instar de celui de la Ligue contre le cancer?®. Ainsi que les sites de vulgarisation, qui
représentent une partie importante de I'information de santé en ligne qui provient des
sites d’information de santé grand public a la maniere de Allodocteurs.fr?’. Ces derniers
mélangent des éléments que l'on retrouve dans les sites précédents. Ils proposent
généralement une partie rédactionnelle et une partie communautaire. Ces sites
présentent des objectifs multiples : informer, prévenir, échanger, mais aussi vendre. La
plupart d’entre eux échappent au contrdle des professionnels. Les médias sociaux
permettent également de s’informer de nouveaux outils pour s’informer tout d’abord a
travers des outils de discussion, comme les forums puis via les réseaux sociaux

numériques qu'ils soient généralistes ou professionnels.28

1.1.2.c. Une information privatisée

L’apparition d’'une nouvelle information de santé va de pair avec un mouvement
de privatisation de I'information publique médicale par des acteurs économiques, mais
aussi par les individus eux-mémes. Cette privatisation induit de nouveaux enjeux

commerciaux.29

De nouveaux acteurs interviennent autour de I'information de santé : des acteurs
privés. Ces acteurs sont issus de domaines tres variés : des groupes pharmaceutiques, des
fournisseurs d’accés pour les hdpitaux, et des groupes qui créent des sites de
vulgarisation. Ce sont les nouveaux acteurs issus de l'industrie de contenu. D’apres

H. ROMEYER ces sites de santé en ligne permettent a certains acteurs privés de

24 https: //www.santepubliquefrance.fr/

25 https: //www.abbvie.fr/

26 https://www.ligue-cancer.net/

27 https://www.allodocteurs.fr/

28 PAGANELLI, Céline, CLAVIER, Viviane. Le forum de discussion : une ressource informationnelle hybride
entre information grand public et information spécialisée. In : YASRI-LABRIQUE, Eléonore (dir.) Les
forums de discussion : agoras du XXle siécle ? Théories, enjeux et pratiques discursives. L’'Harmattan,
2011. pp. 39 55.

29 ROMEYER, Héléne, 2008, op.cit.
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contourner la loi sur la publicité et la vente de médicaments. L'intérét de ces acteurs
privés pour I'information de santé intervient suite aux succes des thématiques de santé
dans les grands médias généralistes et dans le débat public. On a donc une information de

santé avec différents statuts.

1.1.3. Patients et Internautes

Les technologies de I'information et de la communication offrent de plus grandes
possibilités pour la recherche d’information. La facilité d’acces, le caractére individuel et
anonyme de la recherche sont particuliéerement adaptés a la recherche d’information en

santé.30

1.1.3.a Des possibilités accrues pour la recherche d’informations en

santé

Le passage a une information numérique permet non seulement un acces plus
large a I'information, mais aussi un acces a une information plus vaste et plus hétérogene,
de I'information scientifique aux témoignages de patients. Grace a internet des ressources
spécialisées deviennent accessibles (Pubmed). Depuis les années 1990 un mouvement
favorisant l'acces libre et gratuit a I'information scientifique s’est développé. On parle
d’Open Access, il s’agit de la mise a disposition en ligne de publications scientifiques. Outre
un surcroit de visibilité pour les recherches scientifiques, ce mouvement a aussi pour but
et finalité d’améliorer 'accés a ces publications.3! Les experts s’adaptent également a de
nouveaux publics en produisant une information vulgarisée. Les professionnels de santé
investissent également les réseaux sociaux. Les non-professionnels produisent également

de I'information, se basant sur leur propre expérience et/ou leurs propres recherches. Les

30 PAGANELLI, Céline, CLAVIER, Viviane, op.cit.
31 NETANGE, Héloise. L’acces libre et gratuit a I'information scientifique. Revue internationale d’éducation
de Sevres. 1 septembre 2009, Vol. n° 51, pp.12-15.



utilisateurs ont de méme acces a une multitude d’opinions et de points de vue autour de

la santé.32

Internet et les réseaux sociaux numériques diffusent et vulgarisent I'information
médicale autrefois détenue exclusivement par les professionnels de santé.33 Le patient
peut ainsi acquérir de nouvelles connaissances, accroitre sa compréhension d'un
symptéme, d'une maladie... Ces outils « lui [fournissent] aussi des occasions de contribuer
a la production de connaissances. »34 Il ne s’agit pas seulement des malades mais aussi de
leurs proches, des associations qui cherchent de I'information sans passer par la sphére
professionnelle.3> Ils cherchent a compléter une lacune de connaissance sur une maladie

pour compléter des informations ou parvenir a choisir un traitement.

1.1.3.b Le Patient prend le pouvoir

Grace a leur recherche d’information de santé en ligne, les patients contournent le
monde professionnel qui était alors le seul moyen d’accéder a I'information médicale.
Ainsi le malade joue un rdle actif dans la prise en charge de sa santé.3® H. ROMEYER
évoque une remise en cause du « face-a-face médecin-patient »37 Internet grace a I'acces
facilité a I'information qu'il offre, permet aux patients de mieux appréhender les décisions
médicales des professionnels. S. AUBE et C. THOER n’évoquent pas une remise en cause
complete de 'autorité médicale, mais le fait que les informations récoltées par les patients
en ligne sont discutées lors de la consultation médicale.38 Le patient est davantage actif,
il peut désormais comparer les options, en matiere de traitement par exemple. Dans la
plupart des cas, la recherche d’information ne se substitue pas a I'expertise médicale et a

la relation en présence avec un professionnel de santé. La recherche d’information

32 AUBE, Sandra et THOER, Christine. La construction des savoirs relatifs aux médicaments sur Internet :
étude exploratoire d’'un forum sur les produits amaigrissants. In : Les médias et la santé : de I'émergence a
I'appropriation des normes sociales. Québec : Presses de 1'Université du Québec, 2010. pp. 239-266.

33 PAGANELLI, Céline, CLAVIER, Viviane, op.cit.

34 AKRICH, Madeleine et MEADEL, Cécile. Les échanges entre patients sur internet. La Presse médicale,
2009, Voln® 38, pp. 1484-1493.

35 ROMEYER, Héléne, 2008, op.cit.

36 AKRICH, Madeleine, MEADEL, Cécile, op.cit.

37 ROMEYER, Héléne, 2008, op.cit.

38 AUBE, Sandra, THOER, Christine, op.cit.



s'apparente davantage a une activité complémentaire, souvent pour faciliter

I'explicitation des termes médicaux.39

C. BATTAIA nuance cette nouvelle relation médecin-patient basée sur la
négociation, pour elle ce modele demeure utopique et peu répandu. Il faut néanmoins
souligner que désormais en France la loi protege les malades, qui sont libres de choisir
leurs traitements.*0 Mais elle préfere parler de responsabilisation, d’ « empowerment »,
du patient qui mieux informé dispose de plus de pouvoir. « Ce pouvoir repose sur trois
sources : la modernisation des politiques publiques, la définition d‘un ensemble de droits
pour les malades, l'action contestatrice des associations »4l. Cet « empowerment »
conduit «a remettre en cause le paternalisme professionnel des médecins et a

transformer le malade passif en malade actif »42

Les internautes disposent certes d’'un acces plus libre a 'information de santé, mais
surtout d'une information d'un niveau de plus en plus pointu. En France, 'augmentation
de I'intérét pour I'information de santé a pour résultat une augmentation de I'information
disponible et de son niveau.#3 C. BATTAIA nuance aussi cet état de fait en soulignant qu’il
existe des biais dans la recherche d’information, le consommateur d’information de santé
aura tout de méme tendance a se tourner vers une information peu qualitative mais qui
confirme ses hypotheses de départ. C’est le principe du biais de confirmation d’hypothese
qui veut qu'un individu cherche d’abord a trouver des preuves pour confirmer ses

croyances.

La recherche d’'information s’accompagne aussi d’'une prise de parole du malade,
diffusée en ligne. « C’est un moyen par lequel des personnes ont fait avancer la
connaissance et la reconnaissance de leur maladie. » 44 Pour prendre la parole I'internet

de santé dispose de nombreux supports d’expression.

39 BATTAIA, Céline, op.cit.

40 Article 36 - Consentement du patient. Conseil National de I'Ordre des Médecins, 14 mars 2019. Disponible
en ligne sur : https://www.conseil-national.medecin.fr/code-deontologie/devoirs-patients-art-32-
55/article-36-consentement-patient.

41 BOUDIER, Fabienne, FAOUZI Bensebaa, et JABLANCZY, Adrienne. L’émergence du patient-expert : une
perturbation innovante. Innovations, 11 octobre 2012, Vol. n°39, n° 3, pp.13-25.

42 Ibid.

43 Ibid.

44 AKRICH, Madeleine, MEADEL, op.cit.



https://www.conseil-national.medecin.fr/code-deontologie/devoirs-patients-art-32-55/article-36-consentement-patient
https://www.conseil-national.medecin.fr/code-deontologie/devoirs-patients-art-32-55/article-36-consentement-patient

1.1.3.c. Différents supports d’expression

Sila somme de I'information de santé augmente de maniere importante il en va de
méme pour les producteurs d’informations. Beaucoup de sites grand public, comme
Doctissimo.fr, proposent en plus de l'information de santé vulgarisée des possibilités

d’interactions pour leurs usagers qui peuvent prendre la forme d’un forum.*>

Internet répond a un autre besoin des patients: pouvoir échanger. Ainsi les
patients accedent a des réseaux qui permettent un échange entre pairs sur des
thématiques de santé. Des réseaux de discussions sur la santé se développent. Les forums
de discussion permettent ces échanges entre patients, proches, aidants que ce soit autour
d’'une maladie ou d’'une problématique particuliere. Ces discussions donnent a voir la
solidarité et I’entraide.*¢ Les individus partagent de maniere asynchrone leurs récits
d’expériences sur leurs maladies et les traitements. Ces forums sont principalement
accessibles depuis des sites d’associations ou des sites consacrés a la santé a destination
du grand public.#” Outre les forums, il existe d’autres outils qui permettent aux malades
de s’exprimer. Parmi eux les blogs, ces sites personnels permettent de se présenter, de
parler de ses centres d’intéréts, et de toute sorte de thématiques. Les internautes peuvent
réagir aux publications en laissant des commentaires, l'interaction demeure donc tres
limitée par rapport aux forums. Les listes de discussion permettent aux personnes
intéressées par un méme sujet d’échanger par e-mail, tous les abonnés de la liste peuvent
voir les messages et y répondre. Il existe aussi les messageries instantanées qui
permettent la communication directe entre deux individus ou un groupe de maniere
privée. Les systemes de question-réponse se rapprochent un peu plus du mode
d’interaction que I'on trouve dans les forums. Un internaute pose une question sur un
sujet, les participants ou des experts du site apportent une réponse. Il est parfois possible
de voter pour la réponse que I'on estime la meilleure. Les sujets sont amenés a étre classés
en rubriques comme sur les forums.#8 L'internet de santé permet la médiation entre les

individus. Par internet de santé on englobe «les sites de médecins, les consultations

45 BATTAIA, Céline, op.cit.

46 AUBE, Sandra, THOER, Christine, op.cit.
47 BATTAIA, Céline, op.cit.

48 [bid.



médicales en ligne, les listes de diffusion, les forums ou médecins et patients dialoguent,

les e-pharmacies et les sites « grand public » ».4?

1.2 Participation et interactions : le patient sur les
forums de santé

Internet développe un « espace public de la santé » sur lequel les patients peuvent

s’exprimer et interagir.

1.2.1. Forum électronique de discussion

1.2.1.a. Eléments de définition

Le terme forum peut renvoyer a plusieurs éléments : a 'ensemble des messages
d’un fil de discussion, aussi bien qu’a toute I'arborescence du site. Il peut aussi signaler les
scripts qui gérent les sites.> Les forums sont généralement accessibles depuis un site web
qui les héberge. Les messages sont organisés en fils de discussions. Chaque fil de
discussions renvoie a un theme spécifique. L’accés a ces messages est le plus souvent libre
et ne nécessite pas de disposer d’une inscription. Le forum est un espace public, cependant
il existe des forums privés. Ils sont accessibles seulement a un nombre restreint de
personnes. S'il demeure rare que des forums exigent une inscription pour consulter les
discussions, il est plus fréquent que celles-ci soient nécessaires pour contribuer. Au
minimum, il est demandé a un intervenant de fournir un pseudonyme et une adresse mail.
L’internaute peut parfois de maniere optionnelle renseigner plus d’informations. La
plupart du temps, n'importe quel internaute peut intervenir sur un forum et en sortir
quand bon lui semble.>1 L’accés est libre et gratuit. Cependant ce libre acces est a nuancer
avec les inégalités d’acces a Internet. Des inégalités qui peuvent étre d’ordre économique

mais aussi technique. Il s’agit d'un outil asynchrone qui permet aux utilisateurs de

49 GAGLIO, Gérald. Consommation d’informations sur Internet et modulation de la relation aux médecins.
Le cas d’aidantes de malades atteints d’'une pathologie lourde. Sociologies pratiques. 18 mai 2010,

Vol. n° 20, n°1, pp. 63 74.

50 YASRI-LABRIQUE, Eléonore. Les forums de discussion : agoras du XXlIe siécle ? : théories, enjeux et
pratiques discursives. Paris : Harmattan, 2011.

51 AKRICH, Madeleine, MEADEL, op.cit.



communiquer en différé, grace a 'archivage des messages. Il peut y avoir un temps plus
ou moins long, entre les différents posts. Le forum est un moyen de communication qui
permet 'anonymat des échanges: les contributeurs utilisent des pseudonymes.>2 Le
forum est « un espace hybride se caractérisant par I'’émergence de nouvelles formes
d’expressions et de construction de connaissances, sans l'intervention de professionnels
ou d’experts de I'objet de discussion. »>3 E. SOTTO les présente comme des plateformes
de coproduction a dominante documentaire. Pour lui, un forum est semblable a un

document inachevé.

Les forums font partie de dispositif de CMO (Communication Médiatisée par
Ordinateur).54 Ils réunissent plusieurs caractéristiques propres a ce type de dispositif. En
premier lieu, il y a le style des échanges marqué par l'oralité et des langages de type SMS.
Le mélange entre les différentes activités des participants permet de parler
« d’hybridation entre la lecture et I'écriture »>> sur les forums. On parle aussi de mélange
entre conversation privée et communication de masse, les messages ont parfois un
caractére intime mais sont adressés et visibles par un grand nombre de personnes. Ils
sont polylogues. La structure des fils de discussion peut varier d’'un forum a 'autre. Les
conversations se structurent en fonction des réponses apportées a chaque message posté.
Cependant il y a une grande hétérogénéité dans la structure des forums, par exemple les
fonctionnalités peuvent varier d’'un dispositif a I’autre comme la possibilité de joindre des

fichiers aux messages.

Le forum est utilisé principalement en vue d’exprimer une opinion, d’argumenter
son point de vue, de commenter celui des autres et de faire part de son expérience. Il en

résulte une « forme d’expertise profane ».56

52 BATTAIA, Céline, op.cit.

53 SOTTO, Eric. Le forum de discussion : entre activités éditoriales et expertises spontanées. Quaderni. 8
juin 2017, Vol. n° 93, n° 2, pp. 23 31.

54 GAUDUCHEAU, Nadia. La communication des émotions dans les échanges médiatisés par ordinateur :
bilan et perspectives. Bulletin de psychologie. 2008, n°496, pp. 389-404.

55 BATTAIA, Céline, op.cit.

56 SOTTO, Eric, op.cit.



1.2.1.b. L’'usage des forums pour les thématiques de santé

Les internautes se sont emparés de ces outils d’interaction que sont les forums
pour échanger autour des questions de santé. Les usagers de ce type de forums sont a la
recherche d’'informations, de conseils, d’opinions, en retour ils ont entre autres « des
témoignages de sympathies. »>7 mais aussi des réponses a leurs questions. Ils y trouvent

un échange entre pairs.

Sur les forums dédiés a la santé on trouve des discussions sur la médecine mais
aussi des retours d’expériences. Le partage d’expériences semble étre une des principales
sources de motivation pour les usagers des forums de santé. Ils valorisent ce type
d’informations les jugeant utiles.>8 La liberté d’expression fournie par le forum est un
attrait pour les patients : « un lieu pour tout dire ».5° IIs sont aussi poussés par un besoin

de soutien émotionnel.®9 Chaque utilisateur peut étre successivement : auteur et lecteur.

Souvent les discussions débutent par un usager qui partage son expérience et,
progressivement, avec des échanges avec d’autres usagers/patients la discussion a
tendance a se généraliser. Les forums ont pour caractéristiques des échanges fluides mais
les discussions sont aussi marquées par des digressions, des changements de sujets, des
passages vers un tout autre registre. Il est aussi possible pour les usagers de partager des
documents, de faire référence a des publications précédentes sur le forum pour appuyer

leurs propos.61

Selon A. LAMY, l'information échangée par les participants « vient, non pas
suppléer, mais expliciter, éclairer et compléter I'information médicale. » Pourtant son
étude consacrée a des réseaux de femmes souffrant du cancer du sein montre que
certaines femmes considerent les forums comme une alternative a une premiere
consultation médicale. Parce que cela les engage moins qu’'un face a face avec un
professionnel de santé, parce que le temps d’attente avant une consultation est trop long
ou qu’elles souhaitent se rassurer en amont. Elle montre aussi qu'’il y a des femmes qui

sont en opposition avec les diagnostics médicaux ou qu’elles ne les comprennent pas.

57 BATTATIA, Céline, op.cit.

58 AUBE, Sandra, THOER, Christine, op.cit.

59 AKRICH, Madeleine, MEADEL, Cécile, op.cit.
60 AUBE, Sandra, THOER, Christine, op.cit.

61 AKRICH, Madeleine, MEADEL, Cécile, op.cit.



A. LAMY observe que, pour la majorité de ces femmes, les forums sont « une source

d’informations supplémentaires sur leur maladie face a d’autres médias. »

Les forums sont des espaces de libre expression ou les internautes peuvent
exposer leurs problemes. Dans le domaine de la santé, on parle de fonction cathartique
des forums en plus du role informatif.62 I[Is permettent d’humaniser la maladie, de mieux

comprendre les termes médicaux.

1.2.1.c. Communautés virtuelles

Les forums peuvent étre rapprochés de communautés virtuelles. Parler de
communautés c’est tenter de comprendre le sens social derriere 'outil technique qui
permet de mettre en relation les individus qu’est le forum.®3 Le terme communauté
renvoie a un « ensemble de personnes unies par des liens d’intéréts, des habitudes
communes, des opinions ou des caractéres communs ».°4 Dans le cas des utilisateurs de
forums on peut parler de communautés virtuelles, un groupe qui interagit en ligne sur un

sujet d’'intérét commun.

La notion de communauté se base sur les relations sociales, « sur la volonté des
étres humains a réaliser leurs intéréts communs. »> Elle se construit d’abord dans I'esprit
de ceux qui en font partie, une communauté existe a travers ce qu’elle représente pour ses
membres. Internet et les nouveaux dispositifs de communication servent et consolident

les liens sociaux au cceur de la communauté.oé

Cependant ]J-B. CLAIS souligne que «tous les forums [ne] génerent pas par

définition un phénomeéne dit « communautaire ». »%7 11 met en avant des criteres

62 LAMY, Aurélia. Mise en cause de I'autorité médicale et 1égitimation du discours d’expérience sur les
forums de discussion en ligne. Quaderni. 8 juin 2017, Vol. n° 93, n° 2, pp. 43-52.

63 GALIBERT, Olivier, CORDELIER, Benoit. Animation et gestion des communautés en ligne : quelles
rationalisations du social ? Une introduction. Communiquer. Revue de communication sociale et publique.
31 mars 2017,n° 19, pp. 1 8.

64 Définitions : communauté. Dictionnaire de francais Larousse [en ligne].
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maladies chroniques Vers un nouveau modéle d’éducation thérapeutique ? Mémoire de recherche Ingénierie
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Société. Université Michel Montaigne - Bordeaux 3, Juin 2013.

66 AMROUS, Naila. Serge Proulx, Louise Poissant, Michel Sénécal, dirs, Communautés virtuelles : penser et
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quantitatifs (nombre de messages, de contributeurs). Ces criteres ne sont cependant pas
suffisants, il peut y avoir beaucoup d’inscrits sur un forum mais peu qui contribuent
réellement. Il faut aussi observer le développement d’un sujet. Et ces observations doivent
se mener sur un temps long, car a la maniére de ce qui se passe dans les situations sociales
« en présence » les relations entre participants sur les forums se construisent sur la durée.
Le phénomene « communautaire » nécessiterait aussi selon J-B. CLAIS que les participants

abandonnent une partie de leur anonymat et dévoilent des éléments personnels.

Il n’y a pas d’anonymat réel au sein d’un site « communautaire » sur Internet et que
de ce fait chaque propos qui y est tenu a du sens et une importance pour son rédacteur, car
il engage sa responsabilité, son intérét personnel et éventuellement celui de sa communauté

selon son statut au sein de celle-ci.68

On peut rapprocher les communautés qui se forment autour des questions de
santé, de communautés de pratiques: « qui permettent de produire, de partager et

d’organiser la connaissance pour la rendre plus efficace. »°

Dans les études menées par A. LAMY, les participantes des forums étudiés
semblent ressentir ce sentiment communautaire, comme le montre le témoignage d’'une
contributrice : « c’est rejoindre une « grande famille » (Vivie) qui fait front, ensemble,
contre la maladie ». Pourtant C. BATTAIA nuance ce sentiment d’appartenance ; pour elle
il n’est pas automatique, car le dispositif technique que représente le forum peut mettre
a distance les individus. Ce sentiment d’appartenance a une communauté peut avoir une
influence sur le contenu des conversations, car il « ne laisse pas de place au consensus ».7°
Un participant qui aurait une opinion différente de celle des autres peut avoir tendance a

s’auto-censurer ou méme étre exclu par les autres participants.

68 CLAIS, Jean-Baptiste, op.cit.
69 GALIBERT, Olivier, CORDELIER, Benoit, op.cit.
70 BATTATIA, Céline, op.cit.



1.2.2. Utilisateurs, Patients, Experts

1.2.2.a. Identité numérique

Contribuer sur un forum nécessite de se choisir un pseudonyme pour intervenir et
donc de se créer une identité numérique.’! C’est la réponse a un besoin simple : pouvoir
se reconnaitre entre utilisateurs, tout en conservant I'anonymat. Si dans la réalité on peut
distinguer deux personnes ce n’est pas « a priori » le cas sur le web. La distinction ne peut
s’effectuer que quand un utilisateur va se créer petit a petit un profil avec des
informations qui vont le différencier des autres. F. GEORGES évoque un dispositif
technique qui « permet a l'utilisateur de s’incarner en un ailleurs, un second lieu de
sociabilité ». Un « alter ego numérique »72 qui va parfois plus loin que le simple choix d’'un
identifiant virtuel. En effet, quand le forum nécessite une inscription, cette identité
numérique peut rassembler a un ensemble d'informations : une description, une photo...
Méme si ces informations peuvent étre fausses elles permettent cependant d’identifier, de
catégoriser des utilisateurs. Notons que tous les utilisateurs n’ont pas le méme usage de
ces identités numériques, certains créent des profils plus développés avec plus
d’'informations. Ces différences peuvent étre liées a des difficultés de prise en main
technique des outils mais aussi a différents usages des outils sociaux, qui peuvent étre liés
a des différences générationnelles. Mais l'identité en ligne ne se limite pas a ces
coordonnées que I'on assimile a la reconnaissance identitaire, mais selon D. CARDON « sur
le web 2.0, 'identité en ligne apparait comme un vaste bazar ou tout semble faire signe. »73
L’identité passe également par le « réseau relationnel des individus » et la mise en récit

de soi.

L’identification ne va pas de soi et varie selon les individus. Sur un forum un
individu peut laisser un commentaire une seule fois et peut ne jamais y revenir. Le degré
d’identification sera moindre que celui d'un autre individu sur le méme forum qui
intervient réguliérement, qui a pu se créer un compte et renseigner des informations
personnelles. La fréquence d’utilisation du dispositif de Communication Médiatisée par

Ordinateur, est une donnée essentielle pour mesurer le degré d’identification d’un

71 LAMY, Aurélia, op.cit.
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utilisateur. En effet cela va de pair avec l'implication.’# Dans la communication sur
Internet I'implication méme faible d’'un individu est nécessaire. En effet, contrairement
aux situations de la vie quotidienne ou méme le silence peut étre significatif, sur Internet
il est nécessaire de se manifester pour communiquer. « Il n’y a pas de représentation a
priori, pas de regards, pas d’actions, ni de gestes qui ne soient transmis sans intervention

volontaire de l'utilisateur. »7>

Il s’agit donc pour les utilisateurs de se créer un profil pour communiquer vers
I'extérieur. « Des les premiéres communautés virtuelles, « ne plus étre seul » est un
leitmotiv. »76 Les utilisateurs vont au-dela de la barriere de I'anonymat par des pratiques
sociales qui permettent aux autres intervenants d’identifier la personne avec laquelle ils
échangent. Des indications que I'on retrouve dans des situations de communication plus
classiques. Méme si les échanges ont lieu dans un monde virtuel, les échanges et le temps

passé par les participants font de I'interaction sur ces outils une expérience bien réelle.

Selon H. ROMEYER, sur les forums de santé, comme celui de Doctissimo, ’anonymat
permis par 'utilisation de pseudonymes permet aux hébergeurs de ne pas étre accuseés

d’exercice illégal de la médecine, ou de faire de la publicité pour des médicaments.

1.2.2.b. Discours d’expériences

Ce qui confere une légitimité a la prise de parole sur les forums, c’est I'expérience.
Ce qui autorise et donne du crédit aux paroles délivrées ce sont les positions de malades,
de proches ou d’aidants des participants qui témoignent d’'une expérience de la maladie.

Ce sont ces éléments qui autorisent la parole.””

On peut considérer que les témoignages de patients contribuent a une démarche
éducative vis-a-vis des visiteurs des forums, un réle complémentaire de celui des
professionnels de santé. En effet un discours basé sur I'expérience se construit en
parallele du discours d’autorité classique. Ici puisqu’il est question de la santé, I'autorité

classique est donc I'autorité médicale. C’est un moyen pour un profane de se réapproprier

74 Ibid.
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les connaissances médicales.”® On parle de médecine participative ou médecine 2.0, I'idée
est que les individus sur les questions de maladies ne se remettent plus a une seule
expertise que ce soit celle acquise sur internet ou celle des professionnels de santé, ils

multiplient les sources d’informations.”?

Beaucoup de professionnels estiment aujourd’hui que le savoir profane en matiere
de santé est un nouveau « fait social ».80 On peut estimer que la légitimation par
I'expérience fait partie de criteres rationnels pour évaluer une prise de parole. Mais, ils en
existent d’autres basés sur la construction d'une position sociale. Grace a son activité le
contributeur d'un forum se construit progressivement une forme de position sociale
basée sur la réputation, qui procure crédibilité et confiance. Selon A. LAMY la question de
la confiance est au cceur des discours sur les forums, c’est la confiance de la communauté
en son auteur qui confere de l'autorité au discours. E. BROUDOUX développe la notion
d’autoritativité « définie comme une attitude consistant a produire et a rendre public des
textes, a s’auto-éditer ou a publier sur le WWW, sans passer par l'assentiment
d’institutions de référence référées a 'ordre imprimé. »81 Comme c’est le cas pour les
publications en ligne et ici plus particuliéerement sur les forums. Mais, autoritativité ne
veut pas dire absence totale de controle, en effet des techniques de filtrage se développent

sur le web avec par exemple, sur les forums, la modération par des administrateurs.

1.2.2.c. Patients-experts

[l résulte de I'ensemble des « savoirs expérientiels » partagés par les individus une
forme d’expertise collective profane.82 Une expertise qui s’oppose a celle des
professionnels. Cependant, en paralléle de cette expertise collective S. AUBE et C. THOER
observent des expertises individuelles. Pour elles il s’agit d’'usagers habitués du forum ou
qui déclarent posséder une expertise particuliere. Elles observent que ces individus
interviennent parfois pour clore un débat quand les autres usagers ne parviennent pas a

se mettre d’accord. C. BATTAIA lie cette expertise des individus avec leurs activités sur
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les forums, plus un individu est actif c’est-a-dire qu’il poste un grand nombre de messages,
plus celui-ci gagne en légitimité. Il en résulte une inégale distribution de la parole dans
ces conversations ou sont présents des « experts » qui interviennent beaucoup.83 Selon
H. ROMEYER le profil de patients « experts » peut étre rapproché de celui des blogueurs
influents. Pour elle, il s’agit du résultat de I'acquisition d’'un niveau de connaissance

important mais aussi d'une notoriété.

L’expertise peut se traduire aussi dans les activités menées par les utilisateurs des sites.
En effet, M. AKRICH et C. MEADEL font état d’activités de veille réalisées par certains et la

constitution de véritables corpus de documents partagés avec les autres utilisateurs.

1.2.3 Quelle information sur les forums de santé ?

1.2.3.a. L’émotion source d’'information

L’'information échangée sur les forums résulte donc d'un savoir lié a I'expérience
d’'un patient, d’'un proche, d'un aidant. Ces informations subjectives échangées sur les
forums ont pour caractéristiques d’étre promptes a I'’émotion. En effet, les récits des
utilisateurs des forums de santé qu'’ils soient malades eux-mémes ou proches de malades
sont souvent propres a I'émotion. Au-dela du témoignage, I'’émotion se manifeste aussi a
travers les mots, la ponctuation, les expressions.84 L’émotion s’entreméle avec des
informations médicales, ce qui ameéne C. BATTAIA a parler d’émotion informationnelle.
« L'information est émotionnelle et '’émotion est informative, et c’est ce que l'internaute
recherche. »8> De plus, il se trouve que les individus sur les forums en plus de rechercher

un soutien informationnel sont aussi a la recherche d’'un soutien émotionnel.
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1.2.3.b. Espaces libres mais controlés

Certains forums font appel a des médecins qui font office de modérateurs.s®
M. AKRICH et C. MEADEL qui se sont intéressées en 2009 au forum Doctissimo font état
de cinq modérateurs professionnels, soutenus par des bénévoles. Ils peuvent effacer des
messages « injurieux, publicitaires, ou donnant des coordonnées de médecins » mais aussi
signaler les comportements de certains contributeurs qui peuvent mener a des sanctions.
Une tache qui est généralement assurée par plusieurs personnes, ceux-ci pouvant se
référer a une charte du forum fixée en amont.87 Il existe deux facons d’exercer la
modération sur le forum. La premiére est de le faire a priori, le message avant sa
publication est envoyé a I'adresse du forum et publié une fois la vérification effectuée. La
vérification a posteriori s’effectue une fois le message publié. Dans ce cas, il est possible
qu’'un message dont le contenu contrevient a la charte du forum soit visible un certain

temps avant qu’il y ait une action de modération.88

Le contréle du contenu peut aussi venir des usagers du forum eux-mémes. Les
participants les plus « anciens » sur une conversation finissent par se sentir concernés par
ce qu'il s’y passe. Cette implication dans la « vie » d’'une discussion ou du forum finit par
créer une forme d’organisation, et des collectifs de contributeurs finissent par eux aussi

repérer des erreurs ou des fausses informations.8?

1.2.3.c. Crédibilité de I'information

« La structure des forums, les échanges entre non professionnels de santé et
notamment I'anonymat des contributions fait qu’il n’est pas possible de s’appuyer sur des
criteres objectifs tels que le nom de I'auteur, la qualité du contenu ou encore la fiabilité de

la source pour évaluer les messages ».%0

Selon H. ROMEYER, les usagers des forums distinguent l'information qu’ils
trouvent sur les forums de I'information médicale professionnelle. Méme s’ils viennent
sur les forums a la recherche d’information, les professionnels de santé quant a eux ont

tendance a critiquer ces dispositifs et a mettre en garde contre les dangers des
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informations collectées.? Ces informations sont souvent présentées par les patients aux

professionnels de santé lors des consultations.

Malgré la distinction claire qui semble étre faite par les patients, les limites se brouillent
parfois, comme c’est le cas avec les patients-experts, qui comme I'explique A. LAMY sont
parfois amenés a « traduire des résultats d’analyse, voire a poser un diagnostic a partir de

symptomes décrits. »

Internet permet le développement d’outils favorisant les échanges entre patients.
Les forums sont de nouveaux moyens a la fois de rechercher de I'information de santé
mais aussi d’en produire. Cette information produite par des profanes, des non-
professionnels de santé offre de nouvelles perspectives d’accéder au plus pres des

réalités, des pratiques, des malades et de leurs proches.

1.3. Le potentiel de I'information échangée sur les
forums ?

L’information créée sur les forums par les patients est une source d’information

importante. Alors dans quelle finalité cette information est-elle exploitable ?

1.3.1 Veille et forum de discussion

1.3.1.a. Un outil riche de contenus

Comme nous venons de I'évoquer, le forum comprend une somme importante
d’informations élaborées par les utilisateurs. Cependant ces informations constituent une
intelligence collective issue de contributions individuelles peu structurées qu'’il est donc
difficile a exploiter.??2 Dans ce cadre, il est compliqué d’élaborer une représentation

objective du contenu d'un forum. Pourtant en ce qui concerne les forums de santé, ils
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constituent une mine d’informations pour les chercheurs, les professionnels de santé, les
laboratoires. En effet, c’est une fenétre ouverte sur les pratiques des patients, leurs vécus
de la maladie. Des informations qu’il est long et coliteux d’obtenir en réalisant des

enquétes et ou des entretiens.

Comme soulignée précédemment, linformation échangée sur ces forums est
principalement filtrée par l'expérience. Les patients s’échangent aussi des conseils
pratiques sur un traitement ou sur la maniere de mieux vivre une maladie, des

informations qu'il est intéressant d’obtenir pour les professionnels.

1.3.1.b. Un atout pour réaliser une veille

La surveillance des forums peut constituer un atout pour professionnels de la
veille. Grace aux flux RSS, un professionnel peut surveiller ce qui se passe sur un forum
donné, pour observer l'actualité dans un secteur, étudier les pratiques des
consommateurs/utilisateurs. Il peut aussi s’agir de mener une enquéte qualitative ou
quantitative. L’étude qualitative permet d’approfondir les pratiques, pour les
professionnels cela peut étre 'occasion d’'investir les forums qui les intéressent pour
entrer directement en contact avec les intervenants.?3 Cette veille sur les forums peut étre
aussi vue comme une veille complémentaire a des sources pouvant étre jugées comme
plus fiables telles que des articles de revues. La surveillance des blogs et des forums de
discussion peut permettre de détecter des tentatives de désinformation, ou encore de
surveiller 'image d’un produit dans le cadre d'une veille marketing.®4 Certains y voient
aussi un intérét sémiologique. Des outils de veille sont dédiés aux forums comme on peut

en trouver pour les réseaux sociaux.

Mais étudier le contenu des publications des forums pose des questions liées au
droit et aI’éthique, d’autant plus lorsqu'’il s’agit de questions de santé. Il faut en particulier

protéger la vie privée des auteurs. L’activité de veille est encadrée par un cadre juridique
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stricte veillant au respect du droit d’auteur, de la confidentialité et du respect de la vie

privée.

1.3.2. Le secteur pharmaceutique

1.3.2.a. Les médicaments : sujet d’'intéréts pour les utilisateurs des

forums

D’apreés S. AUBE et C. THOER, les médicaments occupent une place importante dans
les discussions sur les forums. La plupart du temps les échanges tournent autour de
médicaments prescrits par un professionnel de santé. Les utilisateurs discutent de leurs
effets, efficacité, inefficacité, effets secondaires.?> Plusieurs études s’intéressent aux
forums de discussion en santé sous I'angle des médicaments. Leur nombre traduit 'intérét
de nombreux acteurs et les enjeux liés au secteur. En effet, outre des enjeux liés a la santé
publique, il y a aussi des questionnements économiques. Les acteurs intéressés sont
nombreuy, il y a bien sir les professionnels de santé : les médecins, les chercheurs mais
aussi les personnes chargées de gérer les systemes de santé.?® Divers aspects font I'objet
d’études telles que «l'observance et le respect des posologies, la prévention de
I'automédication et de la surmédication ». Analyser les témoignages de patients sur les
forums est donc un bon moyen d’accéder a la connaissance de leurs comportements.?”
S. AUBE et C. THOER étudient un forum sur les produits amaigrissants qui sont utilisés
sans avis médical. Etudier ce type de pratique peut permettre aux professionnels de mieux

cerner des problématiques de santé publique.

1.3.2.b. Des informations précises et privées

Comme le montre L. RENAUD les informations récoltées peuvent étre parfois tres
précises. Les patients peuvent aller jusqu’a parler de dosages avec des chiffres précis. Elle
s’est aussi intéressée aux forums qui traitent de la perte de poids et a la maniere dont les

utilisateurs échangent de l'information sur ces questions. Certains contributeurs
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partagent des extraits d’'ordonnances, rapportent des conversations qu’ils ont eues avec
des professionnels de santé. Les contributeurs confortés par 'anonymat offert par les
forums peuvent étre amenés a livrer des informations sensibles sur leur santé. C’est
pourquoi I'étude de ces informations pose des questions éthiques. Par ailleurs, il faut

noter, que cette information partagée sans filtre constitue également un atout.

1.3.3 Pharmacovigilance

La Pharmacovigilance consiste en la surveillance des effets secondaires des
médicaments. C'est un enjeu important pour l'industrie pharmaceutique qui doit

surveiller les réactions des individus a ses produits.

1.3.3.a. Internet : un atout pour la pharmacovigilance

La surveillance des effets secondaires est un enjeu important car 90 % des effets
secondaires ne seraient pas rapportés aux autorités compétentes.’® Alors que depuis
2011, les patients peuvent déclarer eux-mémes les effets secondaires a I’Agence Nationale
de Sécurité du Médicament (ANSM), les déclarations des patients ne représentent que 5 %
des déclarations.?® Surveiller les forums représenterait donc un avantage pour identifier
tout ce qui n’est pas transmis « officiellement » par les patients et ce dont ils n’ont pas
conscience. Au-dela des forums, c’est internet en général qui a bouleversé les moyens de
surveillance. M. SALATHE donne quelques exemples d’outils de surveillance du web qui
peuvent étre utilisés en pharmacovigilance. Par exemple Google Trends qui permet de voir
les tendances des recherches réalisées sur le moteur de recherche Google. L’auteur cite
aussi Twitter et ses données librement accessibles comme un bon moyen de se procurer

des données sur l'influence d’'une ou 'autre thématique. Il met également en avant I'étude
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des consultations des articles de Wikipedia, une hausse de consultation sur un article

traitant d’'une maladie en particulier peut étre un indicateur.

1.3.3.b. Techniques

C. BOUSQUET parle de signaux de pharmacovigilance et fait la synthese des
moyens de les extraire des publications sur les forums. De nombreuses publications font
état d’'une analyse quantitative des effets secondaires déclarés dans les publications a
'aide d’outils automatisés. Certaines autres publications font état d’'une analyse manuelle
des publications doublées d’'une analyse qualitative du contenu des publications. Cette
étude conclut par ailleurs que les données nécessaires a la pharmacovigilance sont bien

présentes en nombre dans les forums.

Preuve de 'intérét pour une « pharmacovigilance digitale » des entreprises développent
des outils spécifiques comme la start'up Kap Code qui élabore un outil promettant
d’extraire des réseaux sociaux et des forums, une « information scientifique fiable ».
L’outil comprend une série d’algorithmes qui permettrait d’extraire une information

scientifique fiable.

1.3.3.c. Limites

« La possibilité d’extraire des informations sur Internet étant possible d'un point
de vue technique, il convient de vérifier comment cette nouvelle source d’information
peut s’intégrer dans les systemes classiques de pharmacovigilance, qu'il s’agisse de
détecter, vérifier ou valider des signaux. »190 L’objectif de ce type de technique serait
d’ajouter une plus-value a la pharmacovigilance traditionnelle, mais tout dépend de la
qualité des informations recueillies, de leur provenance, de leur fiabilité de leur
« fraicheur ». L'intérét de ces recherches serait de détecter des effets secondaires de

médicaments avant qu'’ils soient déclarés aux autorités sanitaires.

100 BOUSQUET, C. Veille sanitaire sur internet et sur les réseaux sociaux-recherche et analyse des effets
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Cependant quelle fiabilité accorder a ce type de sources que sont les forums ? L’anonymat
accordé par le dispositif permet dans le méme temps la diffusion de fausses rumeurs.101
Bousquet affirme aussi qu'’il est difficile d’en apprendre davantage sur une information

récoltée, d’avoir des détails sur un cas, plus d'informations sur un malade.

Utiliser I'information créée par les utilisateurs des forums de santé pour mieux
cerner des problématiques médicales est donc déja réalisé par certains professionnels.
Mais il semble que les techniques n’en sont qu’aux premiers pas. Il demeure difficile

d’extraire une information fiable de I'information de santé issue des forums.

Progressivement grace aux technologies de I'information et de la communication
les patients ont pris le pouvoir sur I'information de santé. Les outils de communication
médiatisée par ordinateur que sont les forums de discussions leur permettent d’étre actifs
de larecherche ala création de I'information. Ces outils assurent également une libération
de la parole du patient et la rendent accessible au plus grand nombre. Cette accessibilité
ouvre de nouvelles potentialités pour son exploitation. Mais avant de penser a exploiter
cette parole des patients, il nous faut comprendre quelles sont ses particularités. Nous
allons donc étudier les caractéristiques de ce nouveau type d’informations créé a partir
de la parole des patients partagée sur les forums. Le patient ne créerait que de
I'information médicale en partageant ses symptomes et son état de santé. S’ils produisent
de I'information alors ils devraient acquérir un statut et une forme d’expertise et élaborer

des fils de discussion structurés.

101 BOUSQUET, C. op.cit.



Deuxieme partie : La parole des patients sur les
forums : au ceeur d’'une polémique autour d’'un
médicament.

2.1 Contexte de I'étude

Il s’agit, dans ce travail d’explorer la parole des patients telle qu’elle est partagée
sur les forums de santé par le prisme d'une crise autour d'un médicament : la crise du

Levothyrox.

2.1.1 La crise du Levothyrox

La crise du Levothyrox est une affaire qui s’inscrit dans le temps. Elle peut se
découper en plusieurs temps : le temps de la prise de parole des patients et des premiers
signalements, celui de la médiatisation et pour finir le temps judiciaire. Temps judiciaire
qui n’est toujours pas clos a I'heure ot nous rendons ce travail. Nous rappelons que cette
affaire a connu une trés forte médiatisation qui nous permet aujourd’hui de dresser une
chronologie des principaux moments. Nous la détaillons ici car elle nous a permis de

délimiter notre corpus.

Levothyrox est le nom d'un médicament commercialisé par le laboratoire
pharmaceutique allemand Merck. Ce médicament est a base de Lévothyroxine, une
hormone thyroidienne de synthese. Il soigne la thyroide, une glande située dans le cou qui
produit des hormones indispensables au bon fonctionnement du métabolisme. Il est
prescrit en cas d’hypothyroidie (quand I'organisme produit insuffisamment d’hormone
thyroidienne), de thyroidectomie (ablation chirurgicale de la glande thyroidienne, qui
produit les hormones thyroidiennes), pour freiner la sécrétion de TSH (hormone qui
stimule la thyroide). Les hormones thyroidiennes peuvent aussi étre prescrites contre la
prise de poids. L’équilibre thyroidien d'un malade est sensible aux variations de doses,

méme faibles. Selon le laboratoire Merck 3 millions de personnes sont traitées en



Francel%2, parmi lesquelles pres de 80 % de femmes.103 Le traitement doit étre pris
quotidiennement par les personnes ayant subies une ablation de la thyroide (40 000
opérations sont réalisées chaque année selon I’Assurance-maladie). D’aprés un rapport
de I’Agence Nationale de Sécurité du Médicament (ANSM) de 2013, la substance active la
lévothyroxine sodique, figure a la 8éme place des molécules les plus vendues en
pharmacie et le Levothyrox produit par les laboratoires Merck domine trés largement le
marché. Cela s’explique par le fait qu'il s’agit de 'un des trés rares produits non
substituables. C’est-a-dire que le médecin peut interdire qu’il soit remplacé par le
générique a cause du fait qu’il a une marge thérapeutique étroite, le dosage adapté a

chaque patient est tres compliqué a trouver.

En mars 2017 une nouvelle formule du médicament est livrée par le laboratoire
Merck a la demande de ’ANSM. Elle avait observé en mars 2012, que la dose de substance
active pouvait varier d’'une boite a 'autre ou au cours du temps. Par ailleurs un des
excipients, le lactose pouvait poser des problémes en cas d’intolérances. La modification
apportée concerne les excipients, c’est-a-dire toutes les substances autres que le principe
actif. Le lactose a été remplacé par du mannitol, un édulcorant souvent utilisé, qui en
principe a petite dose ne présente pas d’effets notoires et de I'acide citrique a été ajouté
pour stabiliser le médicament. La couleur des boites et des blisters a également été
modifiée. Selon certains patients ce changement de formule aurait entrainé des effets
secondaires (fatigue, maux de téte, insomnies, vertiges, perte de cheveux etc.). Durant
I’été 2017 la presse se fait écho de ces problématiques. Des patients et des associations de
patients demandent le retour a 'ancienne formule et des plaintes sont déposées. L’ANSM
lance le 23 aolit un numéro vert pour répondre aux inquiétudes des patients.104 Au début
du mois de septembre une pétition demandant le retour a I'ancienne formule rassemble
170 000 signatures.105 Le 15 septembre 2017 la ministre de la Santé, Agnés Buzyn
annonce que l'ancienne formule du Levothyrox sera a nouveau disponible, apres avoir
reconnu un « probleme d’information sur ce médicament ». Dans le méme temps la justice
se saisit de I'affaire et lance une enquéte confiée au pole de santé publique du tribunal de

grande instance de Marseille dont la compétence s’étend jusqu’a Lyon ou se trouve le

102 AFP. Levothyrox : I'information des patients devant la justice civile. La Croix, 3 décembre 2018.

103 DURAND, Anne-Aél La polémique sur le Levothyrox expliquée en six points. Le Monde. 7 septembre
2017

104 THIBERT, Cécile. L'affaire du Levothyrox en 10 dates clés. Le Figaro.fr, 18 décembre 2017.

105 AFP. Les principales étapes de I'affaire du Levothyrox. Le Point, 14 novembre 2017.



siege francais du laboratoire Merck. En octobre 2017, 'ancienne formule est de nouveau
mise sur le marché sous le nom d’Euthyrox, mais avec un nombre de boites limitées et des
conditions strictes de délivrance. Dans le méme temps le laboratoire Sanofi propose une

alternative a ce médicament.

Le 11 octobre 'ANSM publie les premiers résultats d’'une enquéte initiée des le
mois de mars et la mise sur le marché de la nouvelle formule. Elle affirme que « tous les
effets indésirables témoignent d’'un déséquilibre thyroidien en lien avec le changement de
traitement » et « qu’aucun effet indésirable d’'un type nouveau, qui serait spécifique de la
seule nouvelle formule, n'a été retrouvé. »106 Le 24 octobre une action collective est
engagée contre le laboratoire Merck devant le tribunal d’instance de Lyon et le 14
novembre suivant une premiere décision de justice est rendue : le Tribunal de grande
instance de Toulouse condamne Merck a fournir 'ancienne formule a des malades de
Haute-Garonne.1%7 Au mois de décembre 2017, ’ANSM confirme que « 14.842 cas ont été
saisis dans la base nationale de pharmacovigilance dont 14 déces » mais qu'’il n'y a, pour

I’heure, aucun lien établi entre ces déces et le Levothyrox.

L’année 2018 est marquée par « la bataille des patients « malades du Levothyrox
nouvelle formule » pour faire reconnaitre la réalité de leurs troubles »108. Une étude
présentée au Ministere de la Santé le 20 décembre 2018 ne met pas en évidence de
problemes graves en lien avec la prise de la nouvelle formule du Levothyrox, une étude
contestée par I’Association francaise des malades de la thyroide.1%° Le 5 mars 2019 la
justice rend une premiere décision sur le fond de ce dossier etles 4113 patients a l'origine
du recours ont été déboutés par le tribunal d’'instance de Lyon qui estime qu’il n’y a pas

eu de faute ou de défaut d'informations de la part du laboratoire Merck.110

Le choix s’est porté sur cette affaire car elle est d'une ampleur importante, elle touche un
nombre significatif de patients. Selon les chiffres du laboratoire Merck 2,5 millions de

personnes ont pris la nouvelle formule du médicament en France.111 30 000 signalements

106 Thibert, Cécile. op.cit.

107 Thid.

108 TV5 MONDE, HERARD, Pascal et AFP. Levothyrox : 1a bataille continue et ’ANSM est accusée de conflit
d’intéréts. TVS5MONDE, 9 mars 2018.

109 L,a rédaction d’Allodocteurs.fr. Levothyrox : pas de hausse des « problemes grave » avec la nouvelle
formule. Franceinfo, 21 décembre 2018.

110 MEREO, Florence. Levothyrox : pour la justice, les patients ont bien été informés. leparisien.fr, 5 mars
2019.

111 AFP. op.cit.



sur cette nouvelle formule ont été faits en un an.l2 On reproche notamment au
laboratoire ainsi qu’aux autorités sanitaires une mauvaise information des patients. « Les
sujets liés a la santé sont particulierement sensibles car ils traitent de notre intimité, de
notre vulnérabilité face a la maladie et a la mort. » Ce type d’affaire qui traite également
de santé publique pourrait donc inciter les patients a prendre davantage la parole et a se
tourner vers des canaux de communication autres que les canaux institutionnels. C’est ce

que semble affirmer A. PELISSOLO, Professeur de psychiatrie :

« Dans le cas du Lévothyrox, méme si le tour de la question pharmacologique n’a pas
encore été totalement fait, tout concourt a créer les conditions d’'une panique collective. Les
antécédents de scandales sanitaires, tout d’abord, autour de médicaments dont les dangers
ont été longtemps cachés comme le Mediator. Le flot d'information et de témoignages
inondant les réseaux sociaux et Internet a chacune de ces affaires ne peuvent que nourrir les

inquiétudes. » 113

Le « médicament n’est pas un objet de consommation comme les autres »114, il est
donc intéressant d’observer la maniere dont les usagers d’'un forum échangent sur ce
sujet, en ajoutant le prisme d'une crise sanitaire qui peut amener des patients a prendre

la parole en ligne.

2.2 Le Choix du Corpus

Le paysage des forums de santé en ligne est vaste. Il existe de nombreux forums
dédiés aux échanges sur les thématiques de santé. Le plus connu est sans doute le forum
du site Doctissimo, lié a un site généraliste traitant des questions de santé.115> A l'instar de
Doctissimo de nombreux forums sont liés a de grands portails sur la santé généralistes

comme le forum d’Allodocteurs.fr.116 Sur tous ces forums il nous aurait été possible de

112 PELISSOLO, Antoine. Des vaccins au Levothyrox : comment la panique sanitaire se propage. The
Conversation [en ligne]. 14 septembre 2017. Disponible en ligne sur : http://theconversation.com/des-
vaccins-au-levothyrox-comment-la-panique-sanitaire-se-propage-83843.

113 [bid.

114 FAINZANG, Sylvie. Médicaments dangereux : des patients plus avertis qu’on le croit. The Conversation
[en ligne]. 14 février 2018. Disponible sur : https://theconversation.com/medicaments-dangereux-des-
patients-plus-avertis-quon-le-croit-73262

115 http://forum.doctissimo.fr/

116 https://www.allodocteurs.fr/
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trouver des discussions autour de la crise du Levothyrox. Cependant de grands forums
généralistes présentaient a nos yeux le désavantage de méler un tres grand nombre de
sujets et de contributeurs qui viennent dans des buts tres différents. Nous avons pu
observer des discussions qui dérivaient sur une thématique puis dérivent sur une autre.
Il était donc plus ardu d’identifier des discussions qui traitaient bien de notre sujet. Par
ailleurs sur un forum comme Allodocteurs.fr, nos observations nous ont amenée a
constater que la modération réalisée par des professionnels de santé sur ce forum était
importante. Certains fils nous semblaient correspondre plus a des questions/réponses
entre des patients et des professionnels de santé et nous souhaitions observer des
discussions ou les profanes étaient davantage présents. Nous avons également envisagé
de comparer les échanges sur ces différents forums et de mettre en regard les différences
entre les plateformes. Mais, il nous est apparu que la comparaison ne servirait pas notre
objectif qui est de caractériser la parole des patients partagée sur les forums. Afin de
répondre au mieux a notre objectif, de trouver des fils de discussion qui traitent bien la
thématique : nous avons choisie et trouvée des échanges entre patients et non entre

professionnels et patients.

Comme nous I'avons évoqué les relations entre patients et professionnels de santé
sont asymétriques. Il y a une dimension de supériorité et de pouvoir du professionnel qui
pourrait brider le discours du patient. Nous avons décidé de nous tourner vers des
plateformes plus petites et plus spécialisées. En effet, il existe aussi des forums qui
réunissent une communauté autour d’'une thématique, en I'occurrence ici une maladie.
Nous nous sommes tournée vers un forum orienté sur les maladies qui sont traitées par
le Levothyrox, les maladies autour de la thyroide. Ainsi nous étions certains de trouver
des fils de discussion qui traiteraient de notre thématique avec des contributeurs
hautement concernés. Par ailleurs, nous avons choisie de nous tourner vers un forum créé
et administré par des patients. Il nous semblait ainsi que les échanges que nous y
trouverions seraient des échanges entre profanes et personnes concernées par les mémes

problématiques. Nous avons donc choisi le forum : Vivre Sans Thyroide.



2.2.1 Le Forum : Vivre Sans Thyroide

Cette étude portera donc sur un forum consacré aux malades de la thyroide qui est
aussi lié a une association de malades : Vivre Sans Thyroide.l1” Ce forum a été créé en
octobre 2000 par une patiente atteinte d’'un cancer de la thyroide, Beate Bartés, avec pour
but de partager son expérience et « d’aider d’autres patients a se renseigner et a échanger

entre eux, afin d’affronter ces épreuves plus sereinement ».

Le Forum est présenté comme un « groupe de parole virtuel ». La créatrice
d’'origine allemande s’est inspirée d'un forum allemand « Bundesverband
Schilddriisenkrebs - Ohne Schilddriise leben e.V », destiné lui aussi aux malades de la
thyroide.118 Elle déclare ne pas avoir d’expertise médicale et avoir travaillé comme
traductrice. Elle indique cependant avoir suivi une formation en ligne « Parcours de soins
des patients atteints de cancer » ainsi qu'une formation en éducation thérapeutique en

e-learning.

En aolit 2007, une association a été créée dans le but de faciliter la gestion et le
financement du site et défendre les intéréts des patients. L’association liée au forum
apparait régulierement dans les médias et les discussions autour de la crise du
Levothyrox.119 1] est cependant indiqué qu'’il n’est nullement nécessaire d’étre membre de
I'association pour participer sur le forum, « il n'est pas obligatoire d'adhérer a
I'association pour pouvoir utiliser le forum ». Etre « membre du forum » et « faire partie

de I'association » sont deux choses tout a fait indépendantes.

Cependant 'association et le forum restent tres liés, ils sont tous deux gérés par le
méme conseil d’administration. Celui-ci est « composé de la présidente fondatrice [Beate
Bartés] et de quelques membres "de la premiere heure", qui fréquentent le forum depuis
2001. Ils sont secondés par un groupe de membres actifs. » Les noms des membres de ce
conseil d’administration sont indiqués, ainsi que leur photographie, leur historique en

tant que malade. L'objectif du forum comme de l'association s’affiche comme étant le

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

118 https: //www.sd-Krebs.de/

119 Le Moniteur des pharmacies.fr. Vivre sans Thyroide : ce que I'association attend des équipes officinales.
Le Moniteur des pharmacies.fr. 25 septembre 2017. Disponible a I'adresse :
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/actu/actualites/actus-socio-professionnelles /vivre-sans-
thyroide-ceque-l-association-attend-des-equipes-officinales.html.
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méme : défendre I'intérét des patients. Il existe également un conseil scientifique afin de
conseiller et d'informer I'équipe du forum sur « les questions d'ordre médical ». Ce conseil
scientifique est constitué de médecins spécialistes de la thyroide, les noms de 14
médecins, leur spécialité, ainsi que I'institut dans lequel ils exercent, sont disponibles sur

le forum.

Le forum fonctionne avec plusieurs rubriques et sous-rubriques. Il y a les « Forums
Thyroide » : Crise du Levothyrox, Thyroide-Généralités, Hashimoto, Basedow, Opération,
Cancer, Substitution, Cancer, Grossesse, Enfants/Adolescents, Droits du malade ainsi
qu’'une autre grande rubrique : « Autres Forums », pour toutes les discussions qui ne
parlent pas de thyroide ; Autres maladies, Rencontres et RDV, Causerie, Les Breves,
Fonctionnement du Forum et enfin un dernier Forum destiné a I'association, avec une
rubrique réservée aux adhérents. Les réponses aux questions qui reviennent souvent sont
rassemblées dans un méme forum : FAQ, Foire aux questions. Le forum propose aussi un

Chat.

Pour contribuer sur le forum, il est nécessaire de s’inscrire et de s’enregistrer en
tant qu’utilisateur. Lors de l'inscription sur le forum, il est demandé a I'utilisateur
d’'indiquer un « Prénom ou surnom ». Ce champ est accompagné de l'indication : « ne
mettez pas votre nom de famille ou votre nom de Facebook, Google+, Twitter... ». Dans les
objectifs du forum il est indiqué que ce dernier est ouvert a tous et qu’il est donc
déconseillé « de dévoiler [son] identité (nom de famille). » Une adresse e-mail est
également demandée, il est signalé que celle-ci n’est pas visible pour les autres
utilisateurs. Ces derniers doivent aussi avoir pris connaissance de la charte du forum.
Celle-ci indique que les discussions et les messages postés sur le forum font I'objet de
modération : « Les administrateurs et modérateurs de ce forum s'efforceront de
supprimer ou éditer tous les messages a caractere répréhensible aussi rapidement que
possible. » « L’administrateur et les modérateurs de ce forum ont le droit de supprimer,
éditer, déplacer ou verrouiller n'importe quel sujet de discussion a tout moment. ». Il est
également indiqué que chaque contributeur est propriétaire de ses écrits et qu'il peut
donc éditer ou supprimer ce qu’il a écrit a tout moment tant qu’il n’a pas recu de réponse.
Parmi les objectifs du forum, il est également rappelé que tous les contributeurs sont

bénévoles et n’ont pas de formations médicales, ce sont des « patients ».



Le 9 juin 2017 en réponse aux discussions de plus en plus nombreuses autour de la
nouvelle formule du Levothyrox, une nouvelle rubrique a été créée sur le Forum,
spécialement dédiée aux échanges sur ce sujet. Cette rubrique nommée crise du
Levothyrox est présentée ainsi : « Communications et discussions au sujet de la crise ayant
suivi le changement de formule du Levothyrox. Pour les questions individuelles sur les
médicaments, les dosages etc., c'est la rubrique Substitution ». Les échanges produits dans

cette rubrique feront spécifiquement 'objet de cette étude.

2.2.2 Période étudiée

La crise du Levothyrox trouve son origine dans le changement de formule de ce
médicament qui intervient début mars 2017. Celle-ci continue car encore aujourd’hui, des
procédures judiciaires sont en cours pour déterminer les différentes responsabilités dans
cette affaire. Cependant, cette étude se concentrera sur les débuts de I'affaire. La période
étudiée correspond au premier temps de 'affaire du changement de formule de mars
2017 a octobre 2017, temps qui correspond aux premieres décisions judiciaires
concernant cette affaire, et a la remise sur le marché de I'ancienne formule. Nous avons
choisi cette période car elle correspond au moment ou la parole des patients n’est pas
encore relayée et prise en compte par les médias et les institutions. Et c’est a ce
moment-la qu'il est crucial pour le laboratoire ou les autorités, de l'identifier et de lui
accorder de l'intérét, de plus la parole n’est pas encore influencée par la médiatisation de
I'affaire. Elle revét donc une importance toute particuliere. Et puis elle correspond a la
premiere phase de la médiatisation, qui va amener d’autres personnes a se manifester, a
s’identifier a des pairs qui ont les mémes souffrances. Cette période nous est donc apparue

intéressante.

Les fils de discussions étudiés ont été sélectionnés en fonction de leur date de création
c’'est-a-dire la date du premier message posté. Sur le Forum Vivre Sans Thyroide (VST),
dans la rubrique étudiée « Crise du Levothyrox », les premieres discussions remontent
logiquement a mars 2017. Cependant pour la sélection des fils nous avons dii les séparer
en deux périodes. La premiére période d’étude du ler mars au 31 juillet, correspond a la

premiere phase du changement de formule jusqu’aux premiers articles traitant d’effets



secondaires. Dans cette premiére phase nous trouvons 12 discussions. Apres la
médiatisation de l'affaire (les premiers articles de presse datant de début aolt 2017) le
nombre de fils de discussions a été multiplié de maniere exponentielle. Sur la période
allant du 1ler aofit au 31 octobre, seconde phase de notre sélection, on compte 151 fils de
discussion. Ce volume de discussions étant beaucoup trop important pour que 'on puisse
les étudier tous, nous avons décidé de prélever seulement un échantillon, sur cette
période. Il a été choisi de sélectionner les 5 premieéres discussions dans l'ordre
chronologique des mois d’aolit, de septembre et d’octobre. Méme si nous étudions
seulement un échantillon, des fils courants sur une période plus ou moins longue, nous
parvenons tout de méme a couvrir une période d’étude assez large. Le fait d’effectuer ce
choix en se basant sur la date de la création de la discussion, permet a nos fils d’avoir des
profils, des thématiques, une longueur différente et aléatoire. Ce qui n’aurait pas pu étre
le cas si nous avions fixé des critéres plus stricts. C’est donc 15 fils de discussions qui
seront étudiés pour cette période. Le corpus se compose ainsi de 27 fils de discussions
dont les dates de création vont du 2 mars 2017 au 3 octobre 2017, soit un total de 785

messages sur 'ensemble des fils de discussions.

Cette période correspond a la création des discussions. Mais un contributeur peut
encore alimenter n'importe laquelle de ces conversations. Pour cette étude les discussions
ont été arrétées a la date de prélevement, le 18 mai 2019. L’ensemble des messages
étudiés commence le 2 mars 2017, date de la création du premier fil de notre corpus, et
s’étend donc au-dela de nos dates de prélevement. Le message le plus récent de notre

corpus est en date du 25 ao(it 2018.

2.2.3 Les données collectées

Afin de répondre a notre problématique qui vise a caractériser la parole du patient
sur les forums de santé, il nous faut collecter des données pouvant permettre de

caractériser cette parole.

Pour vérifier notre premiere hypothese qui vise a démontrer que la plupart des
messages sont orientés sur une thématique de partage d’informations médicales par un

contributeur, notre indicateur est le contenu du message : son contenu textuel, son titre



s'il y en a un, les éventuels documents liés au message. Nous avons donc prélevé
I'ensemble des caracteres présents dans le corps du message : les lettres, la ponctuation
ainsi que les liens hypertextes présents dans le message. Nous n’avons prélevé seulement
ce qui releve du fond du message et pas la forme, excepté les émoticones présents dans le

corps du message.

Pour étudier notre deuxiéme hypothese qui veut que des profils de participants-
experts se développent sur les forums de santé et que ces patients-experts occupent une
place importante dans la vie des discussions nos indicateurs sont donc les contributeurs
reliés aux messages qu’ils ont postés. En plus du texte du message que nous avons

prélevé, nous relevons le pseudonyme du contributeur qui I’a posté.

Pour répondre a notre ultime hypothése qui veut que les fils sur les forums de
santé présentent un déroulement similaire, s’articulant autour des témoignages des
contributeurs sur leur état de santé, notre indicateur est le moment ou le message a été
posté dans la discussion. En lien avec les précédents éléments collectés nous indiquons

également la date et I'heure ou le message a été posté.

Pour faciliter la collecte des données, nous avons attribué a chaque fil de
discussions, un identifiant, puis a chaque message. Nous avons rassemblé les données

dans un fichier tableur pour faciliter leur traitement et leur analyse.

2.3. Approche expérimentale : analyse de discours

Toutes nos hypotheses nécessitent une caractérisation du contenu des messages.
Cela a donc été la premiere étape de notre travail. Aprés avoir collecté les données que
nous avons détaillées ci-dessus comprenant le contenu des messages, nous nous sommes
imprégnés de ce contenu via la lecture des discussions. Nous nous sommes immergée
dans ces discussions et nous nous sommes également appuyée sur les études qui ont déja

été réalisées sur les fils de discussions évoquées en premiere partie.



2.3.1. Une typologie adaptée au corpus

De cette premiére observation ont émergé des motifs récurrents de participation
qui ont permis d’élaborer une premiere typologie basée sur la finalité de la contribution.
Nous avons tout d’abord caractérisé 'ensemble des messages d’un fil de discussions. Puis
nous avons essayé d’'adapter cette caractérisation a un autre fil en faisant des
regroupements. Puis nous avons testé ce premier classement et nous l'avons ajusté

jusqu’a arriver a 13 catégories.

e Témoigner sur son état de santé

Le premier type de message identifié dans les forums est le témoignage sur I'état de
santé. Ces messages comprennent des détails médicaux précis sur I'état de santé de la

personne qui témoigne et des informations personnelles comme I'historique médical.

Exemple de Soiisc le 22 Juin 2017 a 14h47 dans la conversation « INFORMATION :
Changement de formule du LEVOTHYROX » :

[Extrait] « j'ai changée de formule il y a 1 mois, j'étais réglée depuis plus de 20 ans
avec un dosage de 100 et qui est passé a 87,50 apres la grossesse il y a donc plus de 3 ans !
[.-.]]'ai pris pres de 7 kilos en moins d'un mois et pas des kilos j'ai plus tét enflée aux cuisses
et le ventre ... des énormes coups de fatigues a m'endormir n'importe ou n'importe quand !
Des crampes aux pieds a hurler, je viens d'avoir mes regles plus de 10 jours avant la date

prévue ....(réglée avec un stérilé depuis 3 ans ) »

Ici nous avons a la fois des détails sur le dosage du traitement, sur I'historique
meédical, mais aussi des détails précis sur les symptomes. Parfois méme si I'état médical
du patient n’est pas tres détaillé, le message témoigne tout de méme de I'état de santé.
Comme on le retrouve dans le post de marisette le 7 septembre 2017 a 10h52 dans la

conversation « Nouveau Levothyrox : Porter plainte 7 » :

[Extrait] « je prends le nouveau lévo depuis 4 mois et pas besoin de lire le mal étre
des autres pour aggraver le mien , je vais de plus en plus mal, plus de force, déja avec l'ancien
ce n'était pas top mais la je n'en peux plus, 16 ans de souffrance ¢a donne le droit de

s'exprimer »



Cette catégorie comprend a la fois le registre du témoignage et de la demande
d’informations, en effet nous observons que les utilisateurs ne témoignent pas sur leur

état de santé « gratuitement ». Ils attendent un retour des autres contributeurs.

e Partager des expériences de consommateurs

Le second type de message consiste en un témoignage autour de la prise de
médicaments, qui s’accompagne parfois de demande d'informations sur leurs
compositions, des questions générales sur de possibles effets secondaires, des conseils,

des prix. Mais dans ce cas le contributeur ne livre pas de détails sur son état de santé.

L’exemple de orelye_1 le 13 avril 2017 a 13h36 dans la conversation « Le nouveau

Levothyrox 2017 » qui demande des informations :

[Extrait] « Je venais a vous pour savoir si vous aviez déja commencé le nouveau
levothyrox ? Je vois beaucoup de polémiques sur internet concernant un adjuvant
controversé ajouté a notre Levothyrox... Je lis que le Levothyrox sera aussi mauvais que le

générique... »

Louna*ka le 22 juin 2017 dans la conversation « nouvelle molecule 1évothyrox ? »

est dans le registre de I’échange autour d’informations :

[Extrait] « C'est ce que j'écrivais sur un de mes post, on nous pousse vers cette
"nouvelle formule" ressemblante selon beaucoup au générique, avec plus de générique dispo,
et plus d'ancien lévo dispo, donc plus d'alternative pour ceux qui sont sensibles a ces

changements de formule... »

Cette catégorie comprend aussi des témoignages personnels sans détails médicaux
précis comme ici puce le 4 juillet 2017 a 12h51 dans la conversation « Nouvelles boites

levothyrox » :

[Extrait] « Bonjour depuis deux mois maintenant j'utilise le nouveau levothyrox
meme labo mais le lactose retire si j'ai bien compris ! Pas encore fait de prise de sang mais
qui en a déja fait ? Pas de soucis ? Je sais que rien a voir avec les probléemes connus avec le
générique mai je me pose la question si pas de soucis particulier du a ce changement sur La

tsh...? »



Cela comprend aussi des échanges d’informations sur les médicaments comme josyk le 23

aolt 2017 a17h06 dans la conversation « Ou trouver l'ancienne formule du LEVOTHYROX

?»:

[Extrait] « Oui Clairecatherine, I'Euthyrox de Belgique ou d'Espagne ou d'Allemagne c'est
l'ancien Lévothyrox. En Allemagne les boites contiennent 100 comprimés. Mais l'an

prochain, I'Euthyrox devrait aussi changer et ce sera la méme chose que le nouveau Lévo. »

e Partager des expériences d’'usagers de la santé

Il y a aussi des échanges sur les relations avec les professionnels de santé, avec les
autorités, ou les laboratoires pharmaceutiques (partage d’adresses de médecins et de
pharmaciens). Cette catégorie correspond au partage d’'informations sur la maniere de
s’organiser entre patients, par exemple partager des pétitions comme ici Mima1 le 9 juillet

2017 2 12h35 dans la conversation « Nouveau levo SOS » :

[Extrait] « J'ai déja signé la pétition et signalé mes effets secondaires a 'ANSM via le

formulaire. Je leur ai également joint mes analyses. »

Vincent-Dominique le 15 ao(it 2017 a 13h01 dans la conversation « Problemes avec la

nouvelle formule du Levothyrox » témoigne des relations avec un laboratoire :

[Extrait] « Je vous tiens informé comme convenu de la suite des évenements, le 14
Aotit un pharmacien de chez Merck m'a contacté par téléphone s'en est suivi d'un
questionnaire: mode, prise des comprimés ? depuis quand ? début des effets indésirables

lesquels ? Liste exhaustive. »

Armelle Saint Brieuc le 1 septembre 2017 a 15h42 témoigne ici de relations avec les

autorités :

[Extrait] « bonjour Aurore, J'espére que nous serons nombreux et nombreuses a nous
manifester en masse par des dépots de plainte, ou d'une autre fagon. ¢a fait plus de deux mois
maintenant que I'ANSM et le labo montrent leur incompétence a gérer ce probleme et qu'il

restent sourds. Et qu'il existe une vraie campagne de dénigrement et de désinformation ! »



e Apporter une expertise

En réponse a un message, il se peut qu'un autre message apporte des conseils
médicaux précis, sur le dosage des médicaments par exemple, demander des précisions
sur I'état de santé a la maniere de wynnie le 26 mai 2017 a 07h36 dans la conversation

« Questions/discussion : Nouvelle formule du LEVOTHYROX » :

[Extrait] « Bonjour Manucio depuis combien de temps prends tu la nouvelle formule?
je doute beaucoup que tu arrives a trouver des boites de I'ancienne formule a combien
étaient tes résultats tsh T3 T4 avant changement de formule? il faudra refaire un controle

TSH T3 T4 avec la nouvelle formule pour voir si il faut ajuster le dosage »

Une expertise qui peut prendre aussi la forme de conseils précis de marche a suivre a
I'image de kelilwen le 4 aolt 2017 a 15h35 dans la conversation « Pétition nouveau

Lévothyrox » :

[Extrait] « Bonjour Lin, La modification de la formule (changement de deux excipients
notamment) peut entrainer une modification de l'absorption de la lévothyroxine chez
certains patients : ainsi,certains l'absorbent mieux, d'autres moins bien (pour d'autres cela
ne change rien). Dans ce cas, il est conseillé : - 1) de revoir le dosage de son traitement - 2)

de faire un signalement a 'ANSM et a Merck. »

e Apporter des conseils

En réaction a un témoignage, a une demande d’informations, un message peut
également apporter des conseils généraux de « bonnes pratiques », de partage
d’informations utiles ou renvoie vers des professionnels compétents. A la différence de
I'expertise il n’y a pas de consignes précises dans ces contributions, de conseils médicaux.
Ces contributions ne s’opposent pas aux avis des professionnels de santé mais apportent

davantage des savoirs tirés d’expériences similaires.

Fanny CH le 5 juin 2017 a 17h49 dans la conversation « Questions/discussion : Nouvelle

formule du LEVOTHYROX » :

[Extrait] « Bonsoir Annie72, Merci pour ton témoignage intéressant. Peut-étre le Lévo

nouvelle formule serait plus fortement dosé? »



kelilwen le 14 aolt 2017 a 12h36 dans la conversation « Pétition nouveau Lévothyrox » :

[Extrait] « Bonjour bebe83, Cela prend du temps pour se stabiliser, jusqu'a deux mois a
chaque changement de dosage, donc au moins deux mois si c'est le bon dosage, plus s'il faut
ajuster plusieurs fois. Par conséquent, nous n'avons pas forcément encore le retour de ceux
qui ont pu rencontrer un probleme d'équilibrage avec la nouvelle formule et qui se
stabiliseront avec en modifiant leur dosage, seulement le retour de ceux qui n'ont pas eu de
probléemes (ou vont mieux) et ceux qui connaissent actuellement des

problemes/déséquilibres. »

e Partager des sources d’'informations

Dans certains messages les contributeurs partagent clairement des liens et des
références renvoyant a des informations émanant des pouvoirs publics, de médias, des
articles scientifiques. Pour tous les messages qui présentent ce type d’informations nous

privilégions cette catégorie.

Beate le 3 mars 2017 a 15h37 dans la conversation « INFORMATION : Changement de
formule du LEVOTHYROX » :

[Extrait] « voir les explications sur les essais de bioéquivalence sur le site de 'ANSM :

http://ansm.sante.fr/content/downlo....e_bioequivalence-2016.pdf »

MATLAI le 2 mars 2017 a 12h14 dans la conversation « Questions/discussion : Nouvelle

formule du LEVOTHYROX » :

[Extrait] « Numéro vert : 0 800 888 024 ou infoqualit@merckgroup.com »

e Echanger sur le fonctionnement du forum

Certains messages postés ont pour but d'informer sur le fonctionnement du forum,
par exemple sur l'ouverture d’'une nouvelle rubrique pour les discussions comme ici :
Beate le 9 juin 2017 a 17h02 dans la conversation « INFORMATION : Changement de
formule du LEVOTHYROX » :



[Extrait] « Vu qu'il s'agit d'un sujet qui nous concerne tous, il commengait a y avoir
beaucoup de commentaires, de questions et de témoignages, la discussion commengait a
devenir tres longue - pour s'y retrouver plus facilement, nous avons scindé la discussion en
deux, d'un c6té les informations et liens explicatifs, et de l'autre les questions et témoignages.

C'est ici : Questions/témoignages : Nouvelle formule du LEVOTHYROX »

e Echanger sur I'association liée au forum

Comme expliqué précédemment le forum est lié a une association. C'est pourquoi
certains échanges évoquent cette association comme LyneSagesse le 8 juillet 2017 a 23h28
dans la conversation « INFORMATION : Changement de formule du
LEVOTHYROX » :

[Extrait] « Comme vous le savez, suite aux courriers que VST a adressés a '”ANSM et
a Merck, concernant les effets indésirables constatés par certains patients suite au passage
a la nouvelle formule du Levothyrox, TANSM a rapidement organisé une réunion avec les 2

associations de patients (VST et AFMT). »

e Discuter et débattre

Les échanges interpersonnels entre les membres d'une discussion ne semblent pas
avoir pour but de partager des informations ou de témoigner. Il s’agit, le plus souvent, de
débattre dans un registre polémique. Ces messages ont pour caractéristiques d’évoquer
des échanges antérieurs, de nommer d’autres utilisateurs dans le message, de faire

référence a des propos tenus par les membres d'une discussion.



Ces messages font souvent référence a un message déja posté auparavant, un message qui

est parfois visible dans la réponse (voir I'lllustration n°1, ci-dessous)

Aubeur: Message: (Tous les messages)
orelve 1 Message: Le nouvean Levethyres 2017
Inserit ez 30 Ot 2014 Posaé lez 13, Avt 2017, 13:36

Messages: § Bomjour

Je venais & vous pour savoir si vous aviez déja commencé le nowvean levethyrox 7

Je vois beaucoup de polémiques sur internet concemant un adjuvant comroversé ajouté & notre Levothyrox...

Je lis que le Levothyrox sem aussi mauvais que be générique. ..

Bref, quen pensex vous ¥ Bien que nous n'avons pas de recul e que nous en serons plus une fois gue nows aurons festé ce nowveasn Levo.

Le laboraioire pharma précise quand ménme gu'il faut faire une prise de sang dans 6 semaines a la suie de lewr changement.... done ce n'est pas

pour rien.... Moi qui ait de mal 3 me stahiliser, ca n'amange pas mon histoire!! !

Merci & vous pour vos retours et bonne joumeée

[llustration n°® 1 : Capture d’écran de l'extraction de la conversation « Le nouveau

Levothyrox 2017 ».

¢ Questionner des informations partagées précédemment

Certains messages ont une fonction contestataire vis-a-vis de messages postés
précédemment, le contributeur conteste clairement les propos tenus par d’autres
membres de la discussion a la maniere de jc2 le 24 juin 2017 a 22h50 dans la conversation

« Questions/discussion : Nouvelle formule du LEVOTHYROX » :

[Extrait] « j'ai du mal a croire a la théorie absorption. chacun a une assimilation différente

mais il y a trop de points communs entre les "plaignants"” »

¢ Formuler une opinion

Des contributeurs font clairement état d’'une opinion, ces messages commencent par
exemple par « je pense », « a mon avis », ... Exemple ici de bebe83 le 6 juin 2017 a 02h03

dans la conversation « Petitions 'retour ancienne formule Levothyrox' »

[Extrait] « Et bien moi je trouve dommage que... »




e Apporter son soutien

Les messages d’encouragement sont des messages personnalisés qui ont pour seul but
de montrer leur soutien a d’autres contributeurs. Les messages sont placés dans cette
catégorie s’ils ne sont pas suivis d’autres informations. Comme le message succinct de
lilas56 le 3 mars a 12h35 dans la conversation « Questions/discussion : Nouvelle formule

du LEVOTHYROX » :

[Extrait] « D'apres ce que nous a dit Béate, la bio équivalence est quasi parfaite, il faut

rester confiant, de toute fagon pas le choix donc autant rester zen :) »

e Contribuer sans apporter d’'informations supplémentaires

Pour finir certains messages n’ont d’autres buts que de continuer la discussion
sans apporter d'informations supplémentaires, par exemple : « Merci », « Pareil pour

moi »

2.3.2 Mise en ceuvre de la typologie

La typologie précédemment présentée a été appliquée a I'ensemble des messages

du corpus a la suite d’'une analyse manuelle.

Si un message correspond a plusieurs catégories, la regle choisie est de lui
appliquer la catégorie qui intervient en premier dans le message. Nous aurions pu choisir
de déterminer une catégorie dominante. Cependant nous avons estimé que l'exercice
serait trop délicat et comportait une subjectivité trop importante. D’autant plus que
déterminer une catégorie pour chaque message manuellement comporte inévitablement
un biais, nous souhaitions limiter ceux-ci. Nous nous sommes référée aux premieres
phrases du message pour I'analyser. Cependant il existe certains cas particuliers, pour les
messages qui comprennent des liens nous privilégions la catégorie « Partager des
informations ». Cette technique a pour autant ses limites, 'analyse manuelle releve
inévitablement d’'une forme de subjectivité. Malgré les regles adoptées au préalable,
certains messages peuvent pourtant continuer a poser question sur leur classement dans

I'une ou l'autre catégorie. Certaines décisions peuvent donc étre sujettes a débat.



Cependant nous pouvons estimer que l'importance du corpus permet de limiter le

pourcentage de messages qui poseraient questions.

L’élaboration d’'une typologie permettant d’identifier des motifs récurrents de
participation nous a permis, aprés l'avoir mis en correspondance avec les indicateurs
adéquats d’étudier chacune de nos hypothéses. Pour notre premiére hypothese, nous
avons donc étudié les volumes d’échanges sur notre corpus correspondant a chacune des
catégories de notre classement. Afin de vérifier notre seconde hypothése, nous avons mis
en relation les différentes catégories d’échanges avec les pseudonymes des contributeurs
et pour finir nous avons étudié les volumes d’échanges et les différentes catégories de

messages sur chaque fils.



Troisieme partie : Des échanges multiformes orientés
par les sujets de discussions.

3.1. Contribuer pour polémiquer et partager.

La parole des patients partagée via les forums de discussions s’oriente vers des

objectifs tres divers.

3.1.1. La prédominance du discours polémique

Sur la totalité des messages analysés dans notre corpus, c’est la catégorie des
messages « Discuter et débattre » qui est prédominante, représentant 26 % des messages.
Une catégorie présente dans 14 des 27 fils de discussions étudiés. Des messages similaires
ont déja été observés dans des études sur d’autres types de forum, a 'image de I'étude de
N. GAUDUCHEAU sur le forum Ados.fr, ou les messages relevant du débat ou de la

discussion sont décrits ainsi :

« Ils peuvent comporter une question mais sans qu’'un besoin d’informations soit
identifiable (pas de manque de connaissance exprimé). L’objectif est d’échanger des
opinions par intérét pour l'activité de discussion et non pas pour réduire une lacune de

connaissance. Ce type de messages vise a ouvrir des séquences de type argumentatif » 120

On peut rapprocher cette description de ce message posté dans le fil de discussion
« la désinformation de Dominique Martin de I'ANSM » le 2 septembre 2017 a 16h59 par
Ninal:

[Extrait] « Monsieur Martin est un exécutant, il ne décide pas. Ses propos dénués de
fondement scientifique ont le mérite de la clarté : il sait qu'il restera impuni, quoi qu'il dise...

Aucune responsabilité, aucune obligation de résultat, il regne en monarque absolu au nom

120 GAUDUCHEAU, Nadia. Demander de l'information dans un forum de discussion. L’exemple d’Ados.ft,
Les Cahiers du numérique. 2012, Vol. n° 8, n° 1, pp. 63-96.



de ses commanditaires. Conclusions : 1. Votre détresse n'intéresse pas les acteurs de la santé

en France. 2. VST seule ne pourra jamais changer la donne. cqfd :!: :?: »

Ce message correspond également a la description de ]. JOUET et C. CAROFF qui
décrivent certains échanges sur les forums en ligne comme ayant une « fréquente
polémique empreinte de parti pris et d’affectivité ».121 J. SIMON étudiant l'ouvrage de
R. AMOSSY, rapporte cette définition du registre polémique : « La polémique correspond
a un débat autour d'une question d’actualité d’intérét public. »122 Notre corpus traitant de
la crise du Levothyrox, il est donc particulierement sensible au développement de ce type
de discours, ce qui explique la prédominance de ce type d’échanges. En effet, au regard de
cette définition, la crise autour du Levothyrox est bien une question d’actualité suscitant
I'intérét public. D’actualité car médiatisée et d'intérét public puisque la question des effets
secondaires d'un médicament questionne la santé publique. La définition se poursuit
ainsi : « [La polémique] s’ancre dans le conflictuel, qui se traduit par la dichotomisation,
la polarisation et la disqualification. La structure actancielle de la polémique se compose
de deux groupes antagonistes représentés par un proposant et un opposant qui échangent
devant un tiers ». Une définition que I'on peut illustrer par des échanges au sein de la
conversation « nouvelle molecule l1évothyrox ? » comme cet extrait d’'un message posté le
3 juin 2017 a 09h43 par jcZ réagissant aux propos tenus précédemment par Beate une

autre contributrice :

[Extrait] « Beate a écrit: je pense qu'il ne faut pas non plus devenir "paranoiaque”

fdce aux "grands méchants laboratoires qui trafiquent tout” ... Beate

[message de jc2] paranoiaque est un bien grand mot, pour pouvez aussi utiliser
"soupgonneux" et c'est bien grdce a toutes les magouilles dont les frangais ont en été les

témoins qu'ils le sont devenus »

On a bien ici deux contributeurs antagonistes, un proposant : Beate et un opposant : jcZ,
qui s’opposent devant des tiers qui se placent ici dans un autre registre comme celui du

témoignage sur I’état de santé par exemple DB le méme jour a 10h39 ou encore Fanny CH

121 JOUET, Josiane et LE CAROFF, Coralie. Chapitre 7 L’observation ethnographique en ligne. In : Manuel
d’analyse du web, 2e éd.

122 SIMON, Justine. Ruth Amossy, Apologie de la polémique. Paris, Presses universitaires de France, coll.
L’Interrogation philosophique, 2014, 240 pages. Questions de communication. 31 décembre 2014. n° 26,
pp. 384-86.



a 16h12.123 Dans une étude menée sur les commentaires de vidéos Youtube, dans
lesquelles la plateforme est comparée a un forum de discussion, 'auteure S. AMADORI
souligne que « la structure du dispositif technique supporte et incite a ce genre de débat,
marqué par des échanges vifs ou la politesse n'est pas de mise, le but des échanges étant

celui de discréditer I'adversaire et d'imposer un point de vue ou une idée. »124

Une étude menée en 2007 sur le forum de I'’émission « On ne peut pas plaire a tout le
monde » va jusqu’a parler de la dégradation du débat public. L’auteure M. VINCENT
explique cela par le dispositif du forum qui favoriserait I'’émergence de conflictualité. Le
forum pousserait aussi a « 'incommunication [qui] prime aux dépens du dialogue menant
au consensus : c’est un « pugilat » ou les participants ont recours a la violence verbale,
parfois méme a I'injure. »125> Pour autant les observations menées sur notre corpus méme
si elles montrent I'’émergence de tensions entre les participants, ne semblent pas aller
jusqu’a un niveau tel qu’on pourrait les qualifier de violences ou d’injures. Les échanges
méme s'ils relevent parfois d’attaques personnelles tendent tout de méme a rester dans
un registre de cordialité avec quelques marques de politesse jc2 le 3 juin 2017 a 9h43
dans la discussion « nouvelle molecule l1évothyrox ? » : [Extrait] « bonjour mme ? ou beate

? je me permet de relever ceci: ».

En nous appuyant sur ces constations, nous pouvons rapprocher de ce registre de
paroles, deux catégories de messages que nous avions jusqu’alors séparées : « Formuler
une opinion » et « Questionner des informations partagées précédemment » qui
correspondent respectivement a 1% et 2% de l'ensemble des messages. Ces deux
catégories completent la catégorie du débat et de la polémique. Mais, il nous semble que
ces deux catégories relévent de messages plus marqués et moins ambigus quant a leurs

objectifs.

En effet dans ces deux catégories, 'émetteur du message énonce clairement qu’il conteste
une information précédemment partagée ou qu’il émet une opinion en commencant par

« je pense » « a mon avis ». Exemple d’'un message de Beate dans la conversation :

123 Voir annexes

124 AMADORI, Sara. Le débat d’idées en ligne : formes de la violence polémique sur Youtube. Revue
semestrielle en sciences humaines et sociales dédiée a I'analyse des Discours. 30 juillet 2012. Disponible en
ligne sur : http://www.revue-signes.info/document.php?id=2853.

125 AMOSSY, Ruth. Résumé : La dégradation du débat public : le forum de I'’émission “On ne peut pas plaire
a tout le monde. Paroles publiques. Communiquer dans la cité. 2007. pp.99-106. Disponible en ligne sur :
https://www.tau.ac.il/~adarr/index.files /bibliographies/polemique/vincent2007resume.htm.



http://www.revue-signes.info/document.php?id=2853
https://www.tau.ac.il/~adarr/index.files/bibliographies/polemique/vincent2007resume.htm

« INFORMATION : Changement de formule du LEVOTHYROX » posté le 3 mars 2017 a
15h37 : [extrait] « cette histoire de "modification du Levothyrox pour le rendre plus proche
du générique”, a mon avis, est plutét une légende, destinée a entretenir la méfiance ... ». Ces
deux catégories comprennent clairement des messages qui s’'insérent nettement dans une

visée argumentative.

En additionnant ces trois catégories de messages; on obtient 29% de messages se
rapprochant du discours polémique. Il s’agit donc du registre prédominant de la parole
des patients partagée sur le forum de discussion au sein de notre corpus. Cette place
importante du registre polémique dans ces échanges en ligne ne se limite pas aux forums
de discussions. Des études s’intéressant a d’autres outils de communication médiatisés
par ordinateur mettent en évidence la place importante de ce registre de parole. Nous
pouvons ainsi citer une étude d’A. MERCIER menée sur l'utilisation de Twitter durant la
campagne municipale de 2014, il observe : « de nombreuses controverses et des attaques
politiques tres violentes » et note que « cette utilisation polémique lors des élections fait
écho a certaines caractéristiques générales des usages des réseaux sociaux. »126 Le
développement du discours polémique ne se limite pas aux forums de discussion mais

s’étend également aux autres dispositifs de communication médiatisés par ordinateur.

A. CASILLI souligne « une posture parfois polémique » des communautés d’acteurs de la
santé connectée, mais il nuance en indiquant que celles-ci « ne peuvent pas étre
considérées comme des groupes totalement antagonistes par rapport a un prétendu
biopouvoir médical ».127 B. CONVERT et L. DEMAILLY qui étudient les interactions sur
Internet par le prisme des Mailing listes et forums dans le domaine de la santé et de la
santé mentale constatent également que les forums et listes sont « des lieux d’opposition
de doctrines scientifiques, morales ou politiques. Les affirmations de position y prennent
un tour dogmatique. » Constatations qui s’appuient sur I’étude de fils de discussion sur
Psychologie qui mettent en évidence des confrontations entre une thématique et son
analyse. Les auteurs soulignent également que « les espaces Internet sont aussi le lieu de
débats longs et récurrents a propos de questions politiques » et que « les politiques de

santé donnent aussi lieu a ce type d’échanges ». Nos constatations sur notre corpus sont

126 MERCIER, Arnaud. Twitter, espace politique, espace polémique. Les Cahiers du numérique. 2015, Vol.
n°11, n° 4, pp. 145-68.

127 CASILLI, Antonio. Usages numériques en santé : conflictualité épistémique et sociale dans les
communautés de patients en ligne.



donc en adéquation avec les constations réalisées sur des forums quel que soit le sujet des
discussions mais aussi avec les thématiques de santé qui n’échappent pas a la régle et

présentent aussi un contenu orienté vers le débat et la polémique.

3.1.2. Partager son expérience

Comme nous l'avons expliqué précédemment, les catégories : échanger sur son
expérience de consommateurs de médicaments ou d'usagers de la santé sont des
catégories hybrides. Les messages mélent témoignages, demandes et partages
d’'informations. Les utilisateurs partagent leurs expériences de consommateurs de
médicaments dans 13% des messages et d’'usagers de la santé dans 11% des messages. Si
nous additionnons ces deux catégories nous pouvons noter que le partage d’expériences
est la deuxieme catégorie de messages qui ressort de ce corpus (24%). La catégorie
échanges autour de la consommation de médicaments est la plus prédominante, les fils de
discussions analysés étant tous classés dans l'index « Crise du Levothyrox », les

intervenants répondent donc a cette thématique.

Une discussion comme « pharmacies etrangeres qui vendent le levo ancienne formule »
comprend seulement 2 messages qui correspondent tous les deux a la catégorie partage
d’expériences d'usagers de la santé, il s’agit en effet ici d'un échange entre deux
utilisateurs, le premier s’oriente vers la demande d'information ou plutot vers la nécessité
d’organiser les informations pour y accéder : « Bonjour peut-etre peut-on faire un
repertoire des sites ou pharmacie qui vendent encore le levo ancienne formule pour savoir
ou nous adresser.. merci a toutes!! » et le second répond a cette demande en apportant de
I'information et en partageant son expérience : « En Allemagne, Italie, Espagne, les
pharmacies vendent Euthyrox ou Eutirox qui est I'ancienne formule du Lévothyrox. De mon
coté j'attends la réponse de ma pharmacienne allemande. Mais je ne l'aurai que dans 2
semaines car elle est en congés actuellement. ». Cette illustration des échanges entre
usagers de santé, présente les différentes caractéristiques que l'on retrouve dans ces
messages : les patients qui s’organisent, des demandes d’informations, d’adresses de
professionnels de santé, ici des pharmacies, des demandes d’informations et partages

d’expériences personnelles.



Les échanges d’expériences autour de la consommation de médicaments sont présents
dans 15 des 27 fils de discussions, il en est de méme pour les partages d’expériences
d’usagers de la santé. Dans 11 discussions, ces catégories sont toutes deux présentes.
Celles-ci demeurent donc liées dans des dimensions différentes. Parfois dans les fils de
discussions les plus longs, une des catégories est prédominante. Dans le fil
« Questions/discussion : Nouvelle formule du LEVOTHYROX » comprenant 150 messages,
le partage d’expérience autour de la consommation de médicaments représente 23% des
posts alors que celui d’'usagers de la santé représente 9%. A la différence de la discussion
« Question sur nouvelle formule de Lévo (Canada ?) » dans laquelle les deux types

d’expériences sont également réparties 20% chacune.

Une étude réalisée sur le forum de discussions Booknode qui réunit des lecteurs-usagers,
E. SOTTO reléve également I'importance du partage d’expériences sur les forums de

discussions :

« L’expression d'un point de vue et le témoignage sont les ressources
argumentatives mobilisées par les participants. Toutefois, le témoignage sous la forme
d’'un retour détaillé d'une expérience est la ressource argumentative la plus
représentative du forum (38%). Les participants semblent privilégier 'expérimentation
a la connaissance, les découvertes et trouvailles aux modes d’emploi et aux notices

proposés par les professionnels. »

Des constatations similaires ont été réalisées sur les forums de discussion entre
adolescents sur l'orientation scolaire, ou les récits de leurs expériences personnelles
représentent 33% des contributions aux discussions. N. GAUDUCHEAU et M. MARCOCCIA
justifient la place importante de l'expérience dans les discours car elle légitime les
discours « profanes » et celle-ci s’inscrit dans « une dynamique d’intelligence
collective ».128 Les travaux de M. AKRICH et A. MEADEL sur les forums de santé ont montré
que la constitution d'une expertise de patients s’articule autour d’expériences
personnelles et des connaissances médicales. « Les discussions permettent aux patients
de faire le lien entre les expériences des individus et des connaissances plus

formalisées. » Ils constatent que sur les forums les participants « cumulent une forte

128 GAUDUCHEAU, Nadia, et MARCOCCIA, Michel. Les forums Internet comme espaces de discussion entre
adolescent.e.s sur l'orientation scolaire : vers la construction d’ une contre-expertise ? L’orientation
scolaire et professionnelle. 12 juin 2017, Vol n°® 46,n° 2.



expérience et un haut degré de « concernement » a I'’égard de ce qui s’y passe ». L’étude
menée sur notre corpus vérifie cela, I'expérience occupe une large place dans les

discussions.

L’étude menée sur les forums de discussions sur l'orientation montre que les sources
d’informations recherchées en priorité sur les forums sont des pairs qui vivent des
situations similaires : « En d’autres termes, dans ce forum, lorsqu’un.e adolescent.e
s’'interroge sur une formation X, il considere généralement que la meilleure source
d’information est un.e étudiant.e qui suit déja cette formation X. ». Le témoignage ainsi
que le récit d’expérience sont privilégiés aux discours d’experts. On peut aisément faire le
parallele avec notre corpus et méme plus largement au forum que nous étudions. En effet
celui-ci est dédié a des pathologies bien précises autour de la thyroide. Le propos de ce
forum est donc bien de mettre en relation des personnes qui vivent des expériences
similaires parce qu’elles souffrent des mémes maladies, « une logique d’expérience

partagée ».

On observe deux grandes thématiques autour desquelles les participants des fils de
discussions étudiées échangent. La premiere qui est la plus dominante est I’échange
d’expériences de consommateurs du médicament Levothyrox : les dosages, les
alternatives au médicament, les informations qu'’ils peuvent tirer de leurs expériences. La
seconde catégorie correspond plus a des expériences d’usagers, avec notamment les
relations avec les institutions médicales, les médecins et le laboratoire Merck qui délivre

le Levothyrox.

3.1.3 Partage de sources d’informations

Cette catégorie correspond a 17% de la totalité des messages étudiés. Les messages
qui comprennent des liens, des informations sourcées sont donc nombreux. Des messages
de partage des sources d'informations sont présents dans 23 des 27 fils de discussions.
Quatre fils de discussions parmi les plus courts comprennent exclusivement cette
catégorie de messages. Les sujets de ces fils indiquent clairement qu'’il va s’agir du partage
d’informations « FAQ : Informations sur la L-Thyroxine en gouttes (SERB) » (100%) ou
encore « INFORMATION : Changement de formule du LEVOTHYROX » (67%). Ces



messages contiennent des liens ou font référence a des informations en citant leurs
sources comme dans la discussion « cyber attaque virus qui touche le laboratoire Merck

USA » dans un message posté par bebe83 le 28 juin 2017 a 00h21 :

« :(et oui je ne dors pas et je ne pense pas etre la seule a avoir entendu cette info de
B F M T V une cyber attaque qui touche le monde entier avec demande de rangon et ce qui
m'interpelle c'est qu'il disent que le geant parmaceutique MERCK est toucher ainsi que la

RUSSIE Saint Gobain etc »

A l'inverse de ce qui a été observé dans les messages relevant du débat et de la
discussion, ici ce sont davantage les conversations les plus courtes qui présentent un fort
pourcentage de partage d’informations. Nous pouvons supposer que certaines
informations partagées appellent a peu, voire pas de réponses, c’est pourquoi nous avons
des fils de discussions tres courts comme par exemple I'unique message de la discussion
« la crise de Levothyrox résumée en chanson » posté par Thyroo le 2 octobre 2017 a

7h28 :

« Voici une chanson a propos de la crise du Lévothyrox

https://www.youtube.com/watch?v=SxP7mCjGTDE#action=share et MERCI a VST et a

Certains contributeurs jouent un véritable role de relais d’informations sur les

discussions, partageant des liens ou citant des informations sourcées.

M. AKRICH et C. MEADEL constatent également ce travail des patients sur les fils de

discussions :

« Dans ces enchainements de registres, certains participants jouent un role clé en
apportant des éléments -articles de presse, statistiques, articles scientifiques —au débat.
Sur un nombre important de listes, se développe une véritable activité de « veille » :
certaines personnes ayant acces a des sources d’'information -bases de données, archives
de média- font un travail de repérage; les mémes ou d’autres prennent la peine de

traduire en francais les articles les plus pertinents pour l'information du groupe. »12°

129 AKRICH, Madeleine et MEADEL, Cécile. Les échanges entre patients sur internet. La Presse médicale,
2009, Voln® 38, pp. 1484-1493.



Si dans notre corpus nous observons davantage des sources d’informations partagées
issues de sources « grand public », par exemple la presse généraliste ou des informations
institutionnelles a destination des patients, nous observons certaines sources
d’informations citées comme étant davantage professionnelles comme le « VIDAL ».130
Des sources d’informations institutionnelles sont également largement relayées comme

I’ANSM131 ou encore le Ministére de la Santé et des Solidarités.132

Les sources sont aussi d’autres communautés de patients, d’autres associations de
patients souffrant de maladies liées a la thyroide comme [I’Association frangaise des
malades de la thyroidel33 ou Meamedica, un site qui permet aux patients de donner leurs
avis et de noter les médicaments!34, en passant par des sources d’informations
spécialisées et/ou en langue étrangere comme foodintolerances.org.13> Le partage de
sources d’'information peut constituer une ressource argumentative, le contributeur
montre qu’il appuie son propos sur ses sources. Comme indiqué également dans les
travaux de M. AKRICH et C. MEADEL, il peut s’agir d’'un véritable travail de veille et de
curation de contenu, réalisé par des contributeurs sur les thématiques d’intéréts du forum
et les différentes discussions. L’objectif dans ce cas précis est d'informer les contributeurs.
Comme c’est le cas pour les messages publiés par Beate dans le fil de discussion
« INFORMATION : Changement de formule du LEVOTHYROX », le partage de sources
d’'informations constitue 69% des messages. Le but est bien souvent de relayer des
informations institutionnelles pouvant étre utiles aux patients, comme des informations

de ’ANSM.136

130 Beate le 01 Juin 2017 a 18h53 dans « nouvelle molecule lévothyrox ? »

131 Agora33le 06 Juin 2017 a 14h05 dans « nouvelle molecule 1évothyrox ? »

132 Laurent07 le 14 Juin 2017 a 10h23 dans « nouvelle molecule 1évothyrox ? »

133 Jc2 le 14 Juin 2017 a 12 :24 dans « nouvelle molecule lévothyrox ? »

134 Laurent07 le 06 Juin 2017 a 20h29 dans « nouvelle molecule 1évothyrox ? »

135 Laurent07 le 15 Juin 2017 a 22h52 dans « nouvelle molecule 1évothyrox ? »

136 Beate le 2 mars 2017 a 20h33 dans « Questions/discussion : Nouvelle formule du LEVOTHYROX »



3.1.4. Témoigner sur son état de santé

Face a ces catégories, les témoignages sur I'état de santé ne sont pas prédominants,
ils représentent 10% de I'ensemble des messages. Les messages qui contiennent des
informations sur I'état de santé des contributeurs, qui partagent des éléments relevant de
I'intime, ne sont pas majoritaires. Ils constituent quand méme une catégorie non
négligeable que 'on retrouve dans plusieurs fils de discussion (11). Ces messages ont, le
plus souvent, le double objectif de témoigner mais aussi de chercher de I'information, du
soutien. Il y a une attente derriéere ces témoignages. On peut rapprocher cette catégorie
du partage d’expériences développé auparavant, a cela pres que le témoignage sur I'état
de santé présente la particularité de fournir des détails médicaux tres précis sur le
contributeur. Ce type de message permet a son émetteur de se présenter, de s’'insérer dans
le forum et/ou la discussion. Ils servent a exposer les maladies, les symptémes vécus par
les contributeurs, ce sont ces éléments qui font d’eux des membres d'une méme

communauté de malades.

C’est ce que constatent également M. AKRICH et C. MEADEL qui observent que : « Chaque
patient qui entre dans une communauté est invité a produire une description
« objectivée » de son expérience » Elles notent que ce type de contribution peut
s’accompagner d'une description tres détaillée des symptomes, de I'historique médical,
des traitements... C'est ce que nous pouvons observer également sur notre corpus a
I'image du message de Sylviane91 le 4 septembre 2017 a 16h14 dans la discussion « Le
nouveau Levothyrox 2017 ». Cette contributrice livre un long message (525 mots) qui
débute par I'exposé de son historique médical : « Je voudrai apporter mon témoignage. On
m'a retiré la thyroide il y a plus de 9 ans a cause d'un carcinome papillaire de 7 mms. » Puis
apres un partage d’expérience d’'usagers de la santé et quelques propos dans un registre
plus polémique la contributrice poursuit son témoignage sur son état a la suite de la prise
du nouveau Levothyrox. Elle livre I'’ensemble de ses symptémes et détaille ensuite ses
résultats d’analyse : « Mes résutats sont les suivants : Derniére valeur TSH ultra sensible
(effectuée le 15 mars 2017, donc avant de prendre le nouveau produit) : 4,60 Valeur, il y a
trois jours (apreés la prise du nouveau produit) : 9,79 La fourchette se situant entre 0,38 et
5,33, je suis donc en hypo, avec la méme posologie qu'avant, ce qui ne m'était JAMAIS arrivé

en 9 ans.... (pour info mes T3 sont en dessous de la fourchette avec ce nouveau produit et mes



t4 sont dans la fourchette) ». Un moyen de témoigner de son état de santé, mais aussi de
se positionner dans la discussion en tant que personne également concernée par les effets

secondaires du Levothyrox, on peut aussi parler d’'un positionnement de « victime ».

Le terme est employé dans la crise du Levothyrox, car il évoque le tournant judiciaire pris
par cette affaire. Les patients s’opposant au laboratoire qui produit le médicament et le
rendant responsable de leurs maux. On retrouve cette posture dans les contributions de
notre corpus. Chaque témoignage sur l'état de santé constituant des preuves
supplémentaires démontrant ou infirmant la these des effets secondaires produits pas la

nouvelle formule du Levothyrox.

Il y a également une dimension expérientielle dans la maladie que I'on peut rapprocher
de la catégorie partage d’expériences. Car il s’agit de témoigner de son expérience avec la
maladie, face a des symptdmes. Le témoignage sur I'état de santé est la traduction dans
les messages de ce qui fait du contributeur un patient sur les forums de santé. C'est
pourquoi il s’agit du type de message que I'on s’attend le plus a retrouver sur ce genre de
forum méme si cette catégorie n’est pas prédominante. Elle est bien présente et de

maniere non négligeable.

Mais témoigner sur son état de santé n’a pas simplement pour objectif de se montrer
comme un « patient » sur les forums. L’objectif est aussi, dans ces témoignages, de trouver
des réponses a ces problématiques médicales, une expertise, du soutien ou des conseils.
Dans une étude menée sur les forums de discussions destinés aux parents d’enfants
autistes, les auteurs notent qu’avec le développement d’Internet la recherche d’aide,
d’informations sur la santé ne passe plus aujourd’hui uniquement par la consultation
médicale. De nombreux patients comme nous I'observons ici se tournent vers des moyens
d’obtenir de I'information informelle et hors du secteur professionnel, comme c’est le cas
ici. Témoigner, c’est également un moyen d’obtenir des réponses de ce type, hors du cercle

formel de la consultation médicale, de rechercher de 'information.137

137 RIVIERES-PIGEON, Catherine (des), COURCY Isabelle, et POIRIER Nathalie. « Contenu et utilité d’'un
forum de discussion sur Internet destiné aux parents d’enfants autistes ». Enfances, Familles, Générations,
n°17(2012): 119-37. https://doi.org/10.7202/1013418ar.



3.1.5. Conseils, expertise ou soutien : des réponses qui varient

Enréponse a d’autres contributeurs a la recherche d’informations, on observe trois
attitudes différentes : apporter une expertise ou des conseils (7% des messages) ou
simplement faire part de son soutien sans apporter d’'informations supplémentaires. Les
messages apportant une expertise ont pour caractéristique de fournir des conseils
médicaux précis, par exemple sur le dosage d'un médicament, ils peuvent aussi
développer les caractéristiques d’une véritable « consultation médicale », avec des
contributeurs qui demandent davantage d’informations sur I’état médical de leurs
interlocuteurs, sur les symptémes, les résultats d’analyses... A I'image de Wynnie dans
« Questions/discussion : Nouvelle formule du LEVOTHYROX » le 26 mai 2017 a 00h19 qui
interroge un contributeur qui expose des effets secondaires rencontrés apres la prise de
la nouvelle formule du médicament. On peut rapprocher sa réponse d’'un interrogatoire
médical « Bonjour Manucio depuis combien de temps prends tu la nouvelle formule? je doute
beaucoup que tu arrives a trouver des boites de l'ancienne formule a combien étaient tes
résultats tsh T3 T4 avant changement de formule? » Avec méme une partie de la réponse
sur le mode impératif « il faudra refaire un controle TSH T3 T4 avec la nouvelle formule

pour voir si il faut ajuster le dosage »

On a donc des messages qui témoignent d'une véritable expertise de certains
contributeurs, des conseils médicaux tres précis. On peut méme percevoir une forme
d’opposition latente au pouvoir médical; en témoigne un message de la méme
contributrice un peu plus tard dans la discussion le 5 juin 2017 a 08h54 : « la tsh ne suffit
pas toujours a expliquer ce qui se passe, fait un bilan complet tsh T3 T4 le matin a jeun avant
la prise du lévo. tu peux éventuellement payer toi méme les T3 T4 si ton médecin ne veut pas
les prescrire, environ 20 euros a vérifier avec le labo » Le message propose clairement des
solutions pour passer outre les professionnels de santé. Cette premiere catégorie

représente 4% des messages.

La catégorie « conseils » correspond davantage a des informations utiles, de bonnes
pratiques, le renvoi vers des professionnels de santé compétents. Cette seconde catégorie

correspond a 3% de I'’ensemble des messages.



Une étude réalisée sur les forums a destination de parents d’enfants autistes met en
évidence I'importance de ces conseils transmis entre pairs : « Parmi les messages qui
visent a obtenir de I'information, une proportion importante traite de ce que les meres
appellent les « trucs » ou conseils portant généralement sur les interventions qu’elles
peuvent effectuer elles-mémes pour aider leur enfant. »138 Par ailleurs, dans les messages
entrant dans la catégorie « conseils », on observe que les contributeurs se référent
davantage a I'autorité médicale, toujours dans la méme discussion citée précédemment
voici un extrait d’'une réponse de Beate le 27 avril 2017 a 16h46 : « le mieux serait peut-
étre de contacter directement le laboratoire au numéro mis a disposition, pour poser la
question ? ». Dans les messages de cette catégorie, on observe souvent que les
contributeurs proposent toujours de se référer, de prendre contact avec les autorités et

professionnels de santé.

Il y a donc deux approches tres différentes des contributeurs qui apportent des réponses
a d’autres contributeurs. Certains offrent un contenu « expert » proposant une forme de
consultation médicale. Les autres apportent des conseils, mais ne se positionnent pas
dans une forme d’opposition a l'autorité scientifique et médicale, mais délivrent des
conseils issus d’expériences similaires. En cela on peut rapprocher cette catégorie du
partage d’expériences développé précédemment. Cependant celui-ci releve plus
d’échanges dans les deux sens, alors que dans notre catégorie conseil il s’agit d'un
message qui répond a un autre message qui recherche de l'information. Il existe
également des messages qui répondent a d’autres utilisateurs en apportant simplement
leur soutien. Ils n’apportent pas d’informations supplémentaires et sont plus

anecdotiques représentant seulement 1% des messages.

138 RIVIERES-PIGEON, Catherine (des), COURCY, Isabelle et POIRIER, Nathalie. Contenu et utilité d’ un
forum de discussion sur Internet destiné aux parents d’enfants autistes. Enfances, Familles, Générations.
2012,Vol.n° 17, pp. 119-37.



3.1.6. Vie du forum et de la discussion

Il y a tout un environnement de messages autour des catégories de messages
développées précédemment. Des messages qui fondent la vie du forum et de la discussion.
Les échanges autour du fonctionnement du forum et de 'association qui lui est liée
représentent une part encore moins importante des discussions, 4% des messages, avec
une prédominance pour les échanges autour du forum (3%) tandis que les échanges
autour de l'association sont moindres (1%). Ces échanges font partie de la vie du forum
et montrent que les discussions servent aussi a partager des éléments d’organisation
interne. Ils constituent une petite proportion non négligeable des messages (7%). Ces
messages n’'ont d’intéréts que de continuer la discussion et de maintenir les liens entre
les contributeurs, sans apporter d’'informations supplémentaires. Ils montrent que méme

dans le cas de communication asynchrone il existe des liens entre les utilisateurs.

3.2. Limportance de I'émetteur dans la réception du
message.

3.2.1. Des volumes de contributions différents

Sur l'ensemble des messages, on distingue 148 contributeurs différents. 13
contributeurs postent 51% des messages. Partant de ce constat, nous pouvons identifier

3 groupes de contributeurs.

Dans notre corpus, il y a 47% de pseudonymes, des profils que I'on ne retrouve qu'une
seule fois. Cela ne veut pas pour autant dire qu’ils ne contribuent pas sur d’autres parties
du forum. Nous partons également du principe qu'un pseudonyme correspond a un
utilisateur, étant donné qu’une inscription est nécessaire pour contribuer. Le premier
type de contributeurs, est un contributeur unique. En effet, 69 contributeurs postent un
seul message, soit 47% des contributeurs et 9% des messages. Ils postent pour témoigner
de leur état de santé (29%), échanger sur la consommation de médicaments (23%),
partager des sources d’informations (14%) et échanger sur leur expérience d’'usagers de

la santé (9%).



Une étude menée sur un forum sur le détournement de médicaments, observe également
des profils de « tout-petits contributeurs ». Les auteurs constatent que ces petits-
contributeurs ont un profil de « néophytes venus poser une question ». La prédominance
de la catégorie de messages qui correspond au « Témoignage sur |'état de santé » pour les
contributions uniques sur notre corpus tend également a confirmer ceci. Des
contributeurs qui interviennent une seule fois afin de témoigner sur leur état de santé et
trouver des informations, des conseils, du soutien. A I'image de babouche06 le 23 aolt
2017 a 10h57 et nanou07 25 aoiit 2017 a 19h40 sur la discussion « Petitions 'retour
ancienne formule Levothyrox' » qui contribuent tous les deux pour la premiere fois. Dans
les deux cas ils témoignent de leur état de santé, de leurs symptémes pour montrer qu’ils
sont également concernés et qu’ils vont signer la pétition qui est le sujet de cette
discussion. Le but est de montrer que ces deux contributeurs sont aussi membres de cette
communauté de patients. Mais ils ne vont pas apporter ensuite d’autres informations ou
continuer a participer de maniere active a la discussion. Ce sont peut-étre davantage des
lecteurs. Nous avons également |'’exemple de elisa le 6 septembre 2017 a 11h53 qui publie
un message qui suit la méme logique mais qui en plus cherche des informations car elle

termine son message par « merci pour vos réponses ».

Dans la méme logique ces « petits contributeurs » sont également orientés vers le partage
d’expériences. On peut les rapprocher des constations suivantes sur le forum dédié au
détournement de médicaments : « présenter un récit détaillé ou non de I'une de leurs
expériences ». Comme on peut le voir dans le partage d’expériences de Coco82 le 25 aolt
2017 a 15h14 : [extrait] « Comme vous j'ai entamé une nouvelle plaquette du nouveau
levotyrox. Ca m'a gavé d'avoir été mise devant le fait accompli, la pharmacienne voyant mon
regard insistant sur la boite (je voyais que quelque chose était différent mais je ne savais
quoi) m'a dit pour les changements des 2 excipients et que peut-étre un nouveau contréle
serait le bienvenu. Je déplore ce manque de comm... ». L’étude évoque également « des
usagers plus expérimentés, s’appuyant parfois sur des informations théoriques dont ils
donnent les sources » on peut rapprocher ces constations de nos résultats qui montrent
que ces contributions uniques sur notre forum correspondent aussi pour une bonne

partie a des partages de sources d’'informations.

Il y a aussi des contributeurs occasionnels, 61 contributeurs postent entre 2 et 10

messages, soient 41% des contributeurs et 30% des messages. Ils postent pour témoigner



de leur état de santé (21%), échanger sur leur expérience d’'usagers de la santé et discuter
et débattre (17%), partager des sources d'informations (13%) et contribuer sans
apporter d'informations supplémentaires (11%). Ces participants qui postent entre 2 et
10 messages, contribuent sur 1 a 5 fils de discussions, en moyenne dans 1,8 fil de
discussions. Les messages postés par ces contributeurs occasionnels sont assez similaires
a ceux développés dans la premiére catégorie. L’étude évoquée plus haut, menée par
V. ORANGE, F. MILLERAND et C. THOER produit d’ailleurs des constations similaires :
« Les petits-moyens contributeurs comprennent quelques utilisateurs expérimentés,
moins bavards que ceux de la classe précédente, et des néophytes a la recherche de
renseignements pour préparer leur premiere expérience. »139 Cependant dans cette
catégorie I'on voit arriver des messages qui entrent dans la catégorie discuter et débattre.
Donc comparativement a la premiere catégorie ces contributeurs postent plus mais ont

donc aussi plus tendance a polémiquer.

Viennent ensuite les contributeurs prolifiques. 18 contributeurs postent entre 11 et 88
messages, soit 12% des contributeurs et 61% des messages. Les posts correspondent a la
répartition sur I'’ensemble des messages, mais avec des orientations plus marquées vers
le débat et la discussion (33%), le partage de sources d’informations (20%), les échanges
autour de la consommation de médicaments (11%) et autour de leur expérience d'usagers
de la santé (9%). Plus les utilisateurs sont de gros contributeurs plus les messages qu'ils
postent ont donc tendance a étre polémiques. L’étude menée sur un forum sur le
détournement de médicaments décrit ainsi les « gros contributeurs » : « [Ils] sont
majoritairement des utilisateurs expérimentés qui disposent aussi de connaissances

scientifiques. Ils répondent de maniére détaillée aux demandes des néophytes. »140

139 ORANGE, Valérie, MILLERAND, Florence et THOER, Christine. Profils et modes de contribution dans un
forum sur le détournement de médicaments : une analyse diachronique des interactions ». Communiquer.
Revue de communication sociale et publique. 1 décembre 2013, Vol. n°® 10, pp. 87-106.

140 [bid.



3.2.2. Différents profils de contributeurs

Si tous les contributeurs ne postent pas la méme quantité de messages, il en va de
méme pour le contenu de leurs messages. IIs ne postent pas tous les mémes catégories de

messages. En effet nous pouvons dégager certains profils de contributeurs.

Nous observons par exemple que 72% des contributeurs interviennent au moins une fois

pour partager leur expérience ou témoigner sur leur état de santé.

Parmi ces contributeurs nous pouvons dégager plusieurs profils, en premier lieu nous
remarquons également que 34% des contributeurs interviennent au moins une fois pour
témoigner sur leur état de santé. Un des premiers profils que nous pouvons mettre en
avant est celui du patient. Nous constatons que 25 contributeurs qui postent un seul
message le font pour témoigner de leur état de santé. Nous observons également que pour
19 autres contributeurs le passage témoignant de leur état de santé représente entre 25%
et 80% de leurs messages. En moyenne ces contributeurs qui entrent dans le profil « Le
malade » poste 2,7 messages sur I'’ensemble de notre corpus et en moyenne dans 1,4 fils
de discussions. Ce sont des petits contributeurs : des contributeurs uniques ou des
contributeurs occasionnels. Le malade est celui « dont la santé est altérée, qui est atteint
d’'une maladie, qui éprouve un malaise. »141 Dans les messages témoignant sur I'état de
santé, c’est bien ce dont il est fait état : des personnes qui expliquent les maladies dont

elles souffrent, les symptomes qu’elles ressentent.

Un contributeur sur un forum de santé fait partie de cette communauté car c’est un
ensemble de personnes qui souffrent de maux similaires, les contributeurs sont malades
ou ont été malades. Le malade contribue pour témoigner des symptomes dont il souffre,
de son état de santé, des traitements qu’il a subi par le passé. Ils ont tous pour point
commun d’étre malades au moment ou ils postent leurs messages. Ce ne sont pas des
aidants, des personnes dont quelqu’un de I'entourage est malade mais bien des personnes
qui ressentent au moment de leurs posts des symptomes. H. ROMEYER en 2012, dans son

analyse de sites Internet ayant trait a la santé, remarquait déja ce type particulier de

141 MALADES. Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales [en ligne]
Disponible a I'adresse : https://www.cnrtl.fr/definition/malades.
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témoignages que constitue celui du malade. Bien qu’elle distingue récits de vie et

témoignages, son analyse correspond a nos constatations.

En effet dans les témoignages sur I'état de santé, nous remarquons des « récits de vie »
sur la maladie, la liste des symptomes, les traitements qui sont suivis, I'état psychologique
du contributeur qui occupe également une place non négligeable dans ce type de
contribution. Nous notons également que c’est ce type de profil qui se livre le plus sur les
forums, ces contributeurs donnent beaucoup de détails intimes et personnels, permettant
potentiellement de les identifier, voire de connaitre beaucoup plus que simplement leurs

pseudonymes. Ils dévoilent trés souvent au minimum leur age et leur sexe.

53% des contributeurs interviennent au moins une fois pour partager leur expérience.
Outre les profils de malades, nous dégageons également des profils de patients. Le patient
est un malade qui subit un traitement, une intervention médicale, un examen, ... Sur notre
corpus nous dégageons deux profils de patients qui contribuent : les

patients-consommateurs et les patients-usagers.

Commengons par le patient-usager, en effet 34% des contributeurs interviennent au
moins une fois pour partager leur expérience d'usager de la santé. Nous pouvons mettre
en lumiere 30 profils de contributeurs pour qui les messages partageant |'expérience
d’usagers de la santé représentent au-dela de 25% des messages. 6 contributeurs pour
qui cette catégorie représente 100% des messages et qui sont des contributeurs uniques.
Pour les 24 autres contributeurs, la catégorie représente entre 25% et 67% des messages.
En moyenne 4 messages pour ces contributeurs, ce sont donc plutét des contributeurs
occasionnels qui postent dans en moyenne 1,8 fil de discussion. Ces personnes évoquent
davantage leurs relations avec les professionnels de santé, les institutions sanitaires et les
laboratoires. En somme ces profils d’'intervenants font état de leurs expériences face au
pouvoir médical : particulierement sur notre corpus en lien avec la crise du Levothyrox :
leurs relations avec les pharmacies et/ou les pharmaciens, les médecins (endocrinologue
généralement), les pouvoirs publics, principalement le ministere de la santé et I’Agence
Nationale de Sécurité du Médicament (ANSM) et surtout le laboratoire Merck qui produit
le Levothyrox. 32% des contributeurs interviennent au moins une fois pour partager leur

expérience de consommateurs de médicaments.



Nous notons également des profils de patients-consommateurs. On distingue donc 32
profils de contributeurs pour qui les messages partageant l'expérience de la
consommation de médicaments représentent au-dela de 25% des messages. 18
contributeurs pour qui cette catégorie représente 100% des messages (16 contributeurs
uniques, 2 contributeurs avec deux messages) et 14 entre 25% et 50% des messages. En
moyenne 4,1 messages pour ces contributeurs, trés proches de la premiere catégorie qui
postent dans, en moyenne, 1,7 fils de discussions. Ces utilisateurs échangent davantage
sur leur consommation de médicaments, ici le Levothyrox, les dosages qu'ils prennent, les
autres médicaments qu'’ils ont pu prendre, leurs conservations... Seuls 7 contributeurs
peuvent correspondre a la fois a ces deux profils, usagers et consommateurs. Pour le reste
des contributeurs, nous observons des profils différents en fonction des expériences
variées des contributeurs en tant que consommateurs ou usagers de la santé. Ces profils
de malades et de patients ont pour caractéristiques communes de faire appel dans leurs
contributions a leurs expériences personnelles, a leur vie comme point de départ,
argument, sources d'informations dans les échanges. Nous avons ici des profils de
contributeurs qui s’inscrivent dans une « démarche d’exposition de soi, de mise en récit
de son expérience personnelle »142, Comme nous 'avons exposé précédemment ce sont
les expériences communes face a la maladie et ici face a la prise d'un méme médicament,
le Levothyrox qui soudent la communauté, et qui donnent a chaque contributeur sa
légitimité. Ces contributeurs malades et patients sont légitimes car ils vivent les mémes
expériences que leurs pairs. C'est ce qui les autorise a échanger et a s'insérer dans la
communauté. Mais ces deux profils relevent de niveaux d’exposition de soi différents. En
effet, le profil du malade va donner beaucoup de détails intimes. Par intime, nous
entendons ce qui est de maniere générale tenu secret, qui n’est pas dévoilé au regard des
autres. C’est le cas des détails médicaux fournis dans les contributions de malades. Méme
si les échanges liés a l'expérience de patients et/ou de consommateurs amenent les
contributeurs a dévoiler des récits de vie ceux-ci ne releévent pas automatiquement de

'intime tout dépend du niveau de détails fournis par le contributeur.

30% des contributeurs interviennent au moins une fois pour partager des sources

d’informations. En effet nous pouvons relever des profils d’'Informateurs, 27 profils de

142 GAUDUCHEAU, Nadia. Demander de 'information dans un forum de discussion. L’exemple d’Ados.fr,
Les Cahiers du numérique. 2012, Vol.n° 8,n° 1, pp. 63-96.



contributeurs pour qui les messages partagent des sources d'informations représentant
au-dela de 25% des messages. 13 profils pour lesquels cette catégorie représente 100%
des messages, parmi eux 11 contributeurs uniques. En moyenne ces informateurs postent
8,3 messages, et ils postent dans 2,6 fils de discussions. Ces informateurs agissent comme
de véritables relais d’informations, partageant des liens et des sources. Parmi ces
informateurs nous retrouvons quelques contributeurs prolifiques qui consacrent presque
la moitié de leurs messages au partage de sources d’informations. Citons le seul utilisateur
de notre liste que nous identifions, Beate qui est la patiente a I'origine du forum, elle

consacre 48% de ses 88 messages postés sur notre corpus au partage d’informations.

30% des contributeurs interviennent au moins une fois pour discuter ou débattre. Comme
nous l'avons précédemment montré, les échanges sur notre forum font la part belle au
registre polémique. Il n’est donc pas étonnant de voir ressortir sur notre forum des profils
que nous qualifions d’agitateurs qui vont contribuer a I'animation des discutions dans ce
registre. 33 utilisateurs peuvent entrer dans ce profil, la catégorie « Discuter et
Débattre » représente 25% ou plus de leurs contributions. Il y a 4 contributeurs uniques.
Pour les autres intervenants, cette catégorie représente entre 25% et 83% de leurs
contributions. Parmi ces profils de polémistes, 6 se distinguent particulierement car ce
sont des gros contributeurs qui postent entre 12 et 24 messages et consacrent entre 45%
et 83% de ces messages au registre polémique. On a donc des profils d'utilisateurs
prolifiques qui postent de nombreux messages et qui vont ainsi animer les discussions en
langant des débats, en rebondissant sur des propos d’autres utilisateurs. Participer dans
le registre polémique est aussi une forme d’exposition de soi, mais ici au travers de ses
opinions. « La polémique pouvant, par exemple, étre un moyen stratégique d’apparaitre
sur la scene publique pour construire une image de soi particuliere, un ethos

stratégique. »143

Nous identifions 3 profils d’experts qui ressortiraient de notre corpus. 3 utilisateurs, pour
qui la catégorie « Apporter une expertise » représente 31% ou plus de leurs contributions.
Parmi eux, deux utilisateurs pour qui le partage d’expertises représente 32% et 31% des
contributions. Ces deux contributeurs wynnie et kelilwen sont de gros contributeurs, ils
postent respectivement 25 et 26 messages. Ils interviennent également dans de

nombreux fils : 9 et 7 fils de discussions. Le premier poste également beaucoup dans la

143 SIMON, Justine. op.cit.



catégorie « Discuter et débattre » (24%) et pour le second il partage aussi dans la
catégorie des échanges d’expériences autour des médicaments (19%). Nous avons donc
des experts qui ont pour caractéristiques marquantes d’intervenir dans plusieurs
discussions. Nous avons particulierement deux contributeurs qui se sont construit une
véritable expertise qu’ils apportent aux autres membres du forum. On peut observer que
cette expertise va de pair avec des partages d’expériences, « la constitution d’une
expertise des patients articulant expérience et connaissances médicales. »14*4 Ici nous
qualifions d’experts des contributeurs qui vont se positionner face a des pairs en
recherche d’informations dans cette posture. IIs vont demander des détails sur I'état de
santé, des résultats d’analyses, ils vont prodiguer des conseils de dosage pour les
médicaments, d’examen a réaliser. On peut les qualifier d’experts-profanes!4s s’opposant
parfois dans leurs réponses aux professionnels de santé et a ce qu'’ils préconisent. Les
deux profils que nous relevons particulierement sont des profils de contributeurs
prolifiques qui postent dans de nombreux fils. On peut supposer qu’ils ont acquis une
forme de légitimité pour agir ainsi et qu’ils sont reconnus par les autres contributeurs

comme cela a été mis en avant dans d’autres études sur des forums liés a la santé.146

En paralléele de ces profils d’experts, on pourrait s’attendre a trouver des profils de
conseillers plus nuancés dans les conseils prodigués, se référant davantage a une
expérience personnelle qu’a une expertise médicale. Pourtant il n’existe pas de profils
marqués dans ce sens comme l'on a pu le voir avec nos deux profils « experts ». 3
contributeurs uniques postent dans cette catégorie. Pour ce qui est des 10 autres profils
qui y entrent la catégorie représente entre 2 et 33% des messages. On peut remarquer
que les profils de conseillers se développent en parallele d’autres types de messages.
Méme si précédemment dans d’autres profils nous avons pu observer des utilisateurs
pouvant entrer dans plusieurs profils, cela est davantage marqué ici. Parmi ces profils un
se détache réellement : celui d’'un contributeur jossie qui contribue autant pour conseiller
(33%), que pour témoigner sur son état de santé (33%) et apporter son soutien (33%).

Cet utilisateur illustre bien qu’il n'y a pas des utilisateurs avec un profil dominant de

144 Akrich, Madeleine, et Cécile Méadel. « Les échanges entre patients sur Internet. », 2009.

145 ORANGE, Valérie, MILLERAND, Florence et THOER, Christine. Profils et modes de contribution dans un
forum sur le détournement de médicaments : une analyse diachronique des interactions ». Communiquer.
Revue de communication sociale et publique. 1 décembre 2013, Vol. n°® 10, pp. 87-106.

146 [bid.



conseiller, mais que chacun en fonction de ses expériences est amené a un moment donné

a délivrer des conseils en sa qualité de membre de la communauté.

Notons qu'il existe également quelques profils que nous qualifierons de « modérateurs ».
7 profils de contributeurs pour qui les messages concernant le fonctionnement du forum
représentent plus de 25% des messages dont trois utilisateurs uniques pour lesquels la
catégorie représente 100% des messages. Ils sont la pour orienter et rappeler le
fonctionnement du forum. Nous notons également des contributeurs passifs. 18 profils de
contributeurs postent au-dela de 25% des messages pour contribuer sans apporter
d’informations supplémentaires. 3 profils pour lesquels cette catégorie représente 100%
des messages, parmi eux 2 contributeurs uniques. Le reste se répartit entre 25% et 50%.
En moyenne ces personnes postent 2,8 messages, et ils postent dans 1,7 fils de
discussions. Des utilisateurs qui accordent une large part de leurs échanges par a des
échanges dans le registre phatique (merci, pareil pour moi...). Ce type de messages

participe de la vie de la discussion.

3.2.3. Les initiateurs des fils de discussion

Forts de ces constatations sur les volumes d’échanges et les différents profils de
contributeurs, nous remarquons que les initiateurs des fils de discussions que nous avons
étudiés relévent de profils tres différents. Il est intéressant de les observer car leur statut
va avoir un impact sur la suite de la discussion!4?. Sur 27 fils de discussions, nous
retrouvons 23 initiateurs différents. Beate (créatrice du forum) est a I'origine de 3 fils de
discussions, c’est une contributrice prolifique (88 messages) avec des messages orientés
vers le partage de sources d’informations (48%), elle intervient également sur de
nombreux fils (19). Nous trouvons ensuite 'Equipe d’administration du Forum « Equipe
VST » ainsi que bebe83 qui ouvrent deux discussions. bebe83 est tout comme Beate un
contributeur prolifique (35 messages) et présent dans de nombreux fils de discussions
(14). Contrairement a Beate ses messages sont davantage orientés vers la discussion et le

débat (34%). Cependant les messages qu’il poste pour débuter ses deux fils sont des

147 Amato et Boutin,2013



partages de sources d'informations, et leur sujet laisse clairement entrevoir un potentiel

polémique : « alerte » et « cyber attaque virus qui touche le laboratoire Merck USA ».

Sur I'ensemble des 23 initiateurs nous avons 5 contributeurs prolifiques sachant
qu'au total sur notre corpus nous comptons 17 contributeurs prolifiques, 12
contributeurs occasionnels, et 6 contributeurs uniques. Les initiateurs des fils de
discussions sont donc plutét des contributeurs occasionnels. Bien que I'on ne puisse pas
déterminer un volume de contributions qui correspondrait aux initiateurs des fils de
discussions. 26% des initiateurs des discussions sont des usagers ou des consommateurs,
22% sont des informateurs et 13% sont des patients, idem pour les agitateurs. On compte
5 contributeurs qui correspondent a plusieurs profils, celui de mimal par exemple
correspond a la fois au profil de patients (50% des messages) et d’'usagers (25%). Méme
s'il n’y a pas de profil particulier qui se démarque concernant les initiateurs de fils de
discussions on remarque tout de méme que se sont plutét des profils d’usagers, de
consommateurs, ou de patients., plutot donc des personnes qui sont orientées vers le
partage d’expériences et/ou le témoignage. On trouve également des informateurs et des

agitateurs. Ces constations rejoignent celles de M. AKRICH et C. MEADEL :

« Les initiateurs des fils de discussions varient selon les themes : sur des problemes
de santé revétant un caractere aigu ou transitoire (par exemple forums sur les accidents
sportifs ou sur la grossesse), beaucoup de messages proviennent de novices qui viennent
chercher des réponses aux questions que suscite leur état ; sur des forums concernant des
pathologies chroniques ou au long cours, (par exemple les affections neurologiques, le
cancer), le lancement des sujets est davantage réparti entre les novices et les

habitués. »148

Mais nous inversons ces constatations en proposant plutot que ce ne soient pas les
fils de discussions qui déterminent les profils des initiateurs, mais plutot les initiateurs
des fils qui déterminent leur thématique. C’est pourquoi il n'y a pas de profils déterminés

pour ces initiateurs mais des fils qui correspondent a leurs préoccupations.

148 AKRICH, Madeleine et MEADEL, Cécile. op.cit



3.3. Des fils de discussions a premiere vue hétérogenes
qui relévent pourtant de logiques communes.

Nous constatons que les fils de discussions étudiés ont des structures tres

différentes.

3.3.1. Une ligne éditoriale pour la discussion

Sur 9 fils de discussions qui ont pour catégorie dominante dans leurs messages le
partage de sources d'informations, 7 d’entre eux ont pour premier message un message
de cette catégorie. Il en va de méme pour les fils qui ont pour catégories dominantes le
témoignage sur I'état de santé (4) pour lesquels les premiers messages font tous partie de
cette catégorie. Au total pour 19 fils sur 24 soit 79% la catégorie dominante de messages
dans la discussion correspond au premier message de la discussion. On peut donc estimer
que c’est ce premier message qui est dominant et déterminant pour la suite de la
discussion. 22% des messages débutent par un témoignage sur I'état de santé, 38% par
un partage d’expériences d'usagers ou de consommateurs, 50% par un partage
d’informations. Les fils de discussions débutent donc toujours soit par un partage de
sources d’'informations soit par un témoignage et/ou un partage d'expériences. Ce sont
donc ces types de messages qui structurent les fils. Ils se développent ensuite a partir de
ces messages. Dans le développement de ces fils nous observons que les fils les plus longs
voient davantage se développer le débat et la discussion. Parmi les 4 fils de discussions
comportant le plus de messages entre 80 et 150, 3 ont pour catégorie dominante de
messages le débat ou la discussion. Cette catégorie est davantage présente dans les fils qui
ont le plus de messages dans 14 des 16 fils les plus longs. Elle représente 61% des
messages sur le fil le plus long étudié (151 messages). Le theme de cette discussion est
propice au développement de ce type de messages : « Nouveau Levothyrox : porter
plainte ? ». Ce qui accrédite également l'idée d’une ligne éditoriale pour les fils de
discussions déterminée par le premier message de la discussion. Tandis que les plus petits
fils, 17 fils comprenant ente 1 et 12 messages, collent davantage a la catégorie du premier

fil de discussion et donc a la ligne éditoriale.



3.3.2. Des fils de discussions : plusieurs destinées.
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Nous observons que la quantité de messages sur les fils de discussions n’est pas liée a sa
durée de vie. Et qu’il n’y a pas un profil de fils de discussion mais de multiples. Avec des
fils qui ont des destinées différentes. Pour autant les fils les plus longs ne sont pas
forcément des flux ininterrompus de messages. En effet certains fils s’arrétent et
reprennent apres un temps d’arrét. On observe un phénomene de renaissance de certains
fils par exemple la discussion « Pétition nouveau Lévothyrox » renait deux fois, une fois

apres un peu moins d’'un mois d’arrét, puis apres un peu moins de 10 jours.

Il n'y a donc pas de profils de fils de discussions « type ». Il n’y a pas de structuration
commune a tous les fils. Ce sont les contributeurs, les utilisateurs du forum qui structurent
ces fils ainsi que les thématiques de discussion, qui se prétent plus ou moins a leurs
renaissances. En effet comme nous I'avons vu la crise du Levothyrox est une affaire qui
dure sur le long terme et certaines thématiques sont donc toujours d’actualité des
semaines ou des mois apres. Par ailleurs certains problémes de santé, des pathologies

n’ont pas de date de péremption.



Avec le simple terme fil de discussion sur la santé on ne peut présumer du contenu que
I'on va y trouver et en quelle quantité. Pour avoir une idée du contenu d’un fil, il est plus

opportun de se fier au sujet de la discussion.



Conclusion

Nous avons choisi de nous intéresser aux caractéristiques de la parole ordinaire du
patient partagée grace aux forums de discussions en ligne. Pour cela nous nous sommes
d’abord attachée a délimiter ce qu’est I'information de santé, le role du patient dans cette
information et les perspectives possibles d’utilisation d'une information créée par les
patients. Nous avons pu observer que le patient a pris le pouvoir sur I'information de
santé, en devenant acteur et créateur de cette information. Le patient est désormais au
coeur des préoccupations des professionnels exercant dans le secteur de la santé, il existe
donc de nombreuses perspectives pour I'exploitation de leur parole partagée via les

forums de discussions.

Afin d’étudier cette parole publiée sur les forums, nous avons choisi un corpus particulier
se concentrant sur la crise du Levothyrox. Nous avons aux fins de cette analyse élaboré
une typologie des messages se trouvant sur les fils de discussions traitant de cette affaire

sur un forum dédié aux malades de la thyroide.

Nous avions formulé 'hypothese que les forums étant orientés sur des thématiques de
santé, il nous semblait que la majorité des messages auraient pour thématique le partage
d’informations médicales par un contributeur. Cependant notre travail a montré que les
messages partageant des informations sur I'état de santé des contributeurs ne sont pas
majoritaires. On trouve davantage de messages dans le registre polémique, ce qui
s’explique par la particularité de notre corpus. Notre analyse met également en évidence
I'importance de I'expérience des patients sur ce type de forum ainsi que le travail de

recherche et de partage d’informations réalisé par eux-mémes.

Ala maniére des forums sur d’autres thématiques qui voient se développer des profils de
participants-experts, nous pensions que les forums de santé développaient également des
profils de patients-experts qui occupaient une place importante dans la vie des
discussions. Notre étude montre qu'’il existe bien des profils de patients experts qui se
développent sur les discussions. Cependant les profils des contributeurs sont plus

complexes et diversifiés, en effet un contributeur peut correspondre a plusieurs profils. Si



notre étude montre qu’il y a des profils de patients-experts qui se développent on ne peut

faire '’économie de I’étude d’autres profils de patients qui se détachent également.

Nous pensions, par ailleurs, que les fils de discussions sur les forums de santé
présentaient un déroulement similaire, s’articulant autour des témoignages des
contributeurs sur leur état de santé. Nous constatons que cette hypothese de départ ne se
vérifie pas, les fils ont des vies trés différentes. Chacun des fils présente des durées de vie
et des volumes d’échanges tres différents. Et nous constatons que c’est plus le sujet de la

discussion qui détermine la vie d'un fil de discussions.

Pour autant cette étude présente des limites. En effet 'analyse manuelle du contenu des
conversations présente une forme de subjectivité. Elle ne nous a pas permis non plus de
réaliser une description fine du contenu de chaque fils, allant par exemple jusqu’a une
analyse du vocabulaire employé. Nous avons également di réaliser des choix sur notre
corpus dans un souci de faisabilité, choix qui peuvent étre discutés. Cette analyse pourrait
donc étre poursuivie en incluant des outils d’analyses textuels par exemple, qui
permettraient de traiter un corpus encore plus grand. L’étude pourrait également étre
encore enrichie d’autres données. Par exemple sur les profils utilisateurs ils serait
possible d’aller encore plus loin dans les données collectées sur les contributeurs, comme
sur le niveau de détails de leurs profils. De nombreuses perspectives s’ouvrent donc
encore pour une analyse encore plus poussée de la parole des patients sur les forums. Par
ailleurs nos constations qui montrent que les messages sur notre corpus font la part belle
au registre polémique pourraient étre mises en correspondance avec d’autres discussions

sur d’autres thématiques a la méme période ou sur d’autres forums.

D’autre part I'étude de la parole ordinaire du patient ouvre de nombreuses perspectives
d’utilisation dans le secteur de la santé. Nous avons ainsi évoqué les recommandations en
matiere de pharmacovigilance qui englobent I’'étude des blogs, des forums, des réseaux
sociaux... En somme tous les outils qui permettent aux patients de s’exprimer. Le patient-
expert, le patient-consommateur, le patient-usager, autant de profils qui intéressent

aujourd’hui les laboratoires pharmaceutiques, les professionnels de santé... Les instances



du médicament et de la santé ont méme intégré ces patients. C’est le cas pour ’Agence

Nationale de Sécurité du Médicament!49 et la Haute Autorité de Santé150,

La parole des patients est donc de plus en plus un sujet d’intérét et elle est de plus en plus
écoutée. Par conséquent, elle a et elle aura, un impact sur les politiques en matiere de

santé et sur la stratégie des laboratoires pharmaceutiques.

149 « Un partenariat renforcé - ANSM : Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de
santé ». Consulté le 15 aolit 2019. https: //www.ansm.sante.fr/L-ANSM /L.-ANSM-et-les-associations-de-
patients/Un-partenariat-renforce/(offset) /0.

150 « Médicaments et dispositifs médicaux : patients, contribuez a leur évaluation ! » Haute Autorité de
Santé. Consulté le 15 aoflit 2019. https: //www.has-sante.fr/jcms/c 2708283 /fr/medicaments-et-
dispositifs-medicaux-patients-contribuez-a-leur-evaluation.
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Annexes

Annexe n° 1 : Liste des fils de discussion du corpus.

Nbr de

ID Date Nom message Durée de vie (jours)

LVv0301 02/03/17 | INFORMATION : Changement de formule du LEVOTHYROX 12 168
LVv0302 02/03/17 | Questions/discussion : Nouvelle formule du LEVOTHYROX 150 116
LV0401 13/04/17 | Le nouveau Levothyrox 2017 15 189
LV0501 11/05/17 | nouvelle molecule lIévothyrox ? 99 127
LV0601 06/06/17 | Petitions 'retour ancienne formule Levothyrox' 12 81
LV0602 21/06/17 | Question sur nouvelle formule de Lévo (Canada ?) 5 2
L0603 25/06/17 | Nouvelle Formule 4 1
LV0604 27/06/17 | Pétition nouveau Lévothyrox 80 55
LV0605 28/06/17 | cyber attague virus qui touche le laboratoire Merck USA 2 1
LV0701 04/07/17 | Nouvelles boites levothyrox 2 1
LV0702 08/07/17 | Nouveau levo SOS 30 24
LV0703 15/07/17 | Ou trouver l'ancienne formule du LEVOTHYROX ? 76 131
LVv0801 15/08/17 | Problémes avec la nouvelle formule du Levothyrox 13 4
L\v0802 19/08/17 | Nouveau Levothyrox : changez votre photo de profil FB ... 1 1
L\v0803 19/08/17 | Pétition 7 2
L0804 22/08/17 | Levothyrox : couleur des boites ? 5 1
L0805 23/08/17 | alerte 2 1
LV0901 01/09/17 | Nouveau Levothyrox : Porter plainte ? 146 9
LV0902 01/09/17 | pharmacies etrangeres qui vendent le levo ancienne formule. 2 1
LV0903 02/09/17 | FAQ : Informations sur la L-Thyroxine en gouttes (SERB) 3 16
LV0904 02/09/17 | la désinformation de Dominigue Martin de 'ANSM 54 24
LV0905 03/09/17 | Lévothyrox en Belgique ? 5 2
LV1001 01/10/17 | Eutirox et Euthyrox... 31 328
LV1002 02/10/17 | Levothyrox AF/NF : la position de VST 1 1
LV1003 02/10/17 | ANSM : les informations 'lévothyroxine' sont en ligne (2-10) 12 8
LV1004 02/10/17 | la crise de Lévothyrox résumée en chanson 1 1
LV1005 03/10/17 | Détails sur le L-Thyroxin Henning 11 245




Annexe n° 2 : Typologie des messages et code.

Témoigner sur son état de santé

Apporter une expertise

Apporter des conseils

Partager des sources d’informations

Témoigner sur sa consommation de médicaments

Témoigner sur son expérience d’usager de la santé

Partager des informations internes au forum

Partager des information internes a 1’association

Discuter et débattre avec les membres d’une
discussion.

=T Q) ™ | O 0 3 e

Contester des informations

Formuler une opinion

Apporter son soutien

Participer sans apporter d’information.

< F R T




Annexe n°3 : Répartition des types de messages sur les différents fils.

LV0301
Typologie Nbr |%
A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 8| 67%
E 0 0%
F 0 0%
G 2| 17%
H 1 8%
I 0 0%
J 0 0%
K 1 8%
L 0 0%
M 0 0%
Lv0302
Typologie|Nbr %
A 20 13%
B 9 6%
C 4 3%
D 15 10%
E 34 23%
F 13 9%
G 8 5%
H 2 1%
I 26 17%
J 4 3%
K 1 1%
L 7 5%
M 7 5%




LV0401

Typologie|Nbr %

A 4 27%
B 1 7%
C 0 0%
D 0 0%
E 1 7%
F 0 0%
G 6 40%
H 1 7%
[ 2 13%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%

LV0501

Typologie|Nbr %

A 21 20%
B 7 7%
C 3 3%
D 7 7%
E 20 19%
F 5 5%
G 1 1%
H 2 2%
I 28 27%
J 0 0%
K 2 2%
L 1 1%
M 6 6%




LV0601

Typologie|Nbr %

A 3 25%
B 0 0%
C 3 25%
D 1 8%
E 1 8%
F 0 0%
G 0 0%
H 1 8%
I 1 8%
J 0 0%
K 2 17%
L 0 0%
M 0 0%

LV0602

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 0 0%
E 1 20%
F 1 20%
G 0 0%
H 0 0%
I 1 20%
J 0 0%
K 1 20%
L 0 0%
M 1 20%

LV0603

Typologie|Nbr %

A 3 75%
B 0 0%
C 0 0%
D 1 25%
E 0 0%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%




LV0604

Typologie|Nbr %

A 8 10%
B 7 9%
C 4 5%
D 12 15%
E 4 5%
F 2 3%
G 2 3%
H 1 1%
I 24 30%
J 1 1%
K 0 0%
L 0 0%
M 15 19%

LV0605

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 2 100%
E 0 0%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%




Lv0701

Typologie|Nbr |%

A 0 0
B 0 0%
C 0 0%
D 1 50%
E 1 50%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%

LV0702

Typologie|Nbr %

A 7 23%
B 2 7%
C 4 13%
D 4 13%
E 3 10%
F 7 23%
G 0 0%
H 0 0%
I 2 7%
J 0 0%
K 0 0%
L 1 3%
M 0 0%




LV0703

Typologie|Nbr %

A 7 9%
B 1 1%
C 0 0%
D 16 21%
E 23 29%
F 22 28%
G 0 0%
H 0 0%
I 5 6%
J 0 0%
K 1 1%
L 0 0%
M 3 4%

LV0801

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 1 8%
D 5 38%
E 1 8%
F 1 8%
G 0 0%
H 0 0%
I 4 31%
J 1 8%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%

LV0802

Typologie|Nbr %

A 0 0
B 0 0%
C 0 0%
D 0 0%
E 0 0%
F 1 100%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%




LV0803

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 2 29%
E 0 0%
F 2 29%
G 1 14%
H 0 0%
| 1 14%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 1 14%

LV0804

Typologie|Nbr %

A 1 25%
B 0 0%
C 0 0%
D 1 25%
E 1 25%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 1 25%

LV0805

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 1 50%
E 0 0%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 1 50%




LV0901

Typologie|Nbr %

A 4 3%
B 2 1%
C 0 0%
D 12 8%
E 3 2%
F 17 11%
G 5 3%
H 2 1%
I 92 61%
J 1 1%
K 0%
L 2 1%
M 11 7%

LV0902

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 0 0%
E 0 0%
F 2 100%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%

LV0903

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 3 100%
E 0 0%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%




LV0904

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 21 38%
E 3 5%
F 5 9%
G 1 2%
H 0 0%
I 16 29%
J 3 5%
K 1 2%
L 0 0%
M 5 9%

LV0905

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 1 20%
E 2 40%
F 1 20%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 1 20%

LV1001

Typologie|Nbr %

A 4 13%
B 1 3%
C 3 10%
D 8 26%
E 5 16%
F 4 13%
G 0 0%
H 0 0%
I 2 6%
J 0 0%
K 0 0%
L 1 3%
M 3 10%




LV1002

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 1]  100%
E 0 0%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%

LV1003

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 4 33%
E 0 0%
F 1 8%
G 0 0%
H 0 0%
I 4 33%
J 0 0%
K 2 17%
L 0 0%
M 1 8%

LV1004

Typologie|Nbr %

A 0 0%
B 0 0%
C 0 0%
D 1 100%
E 0 0%
F 0 0%
G 0 0%
H 0 0%
I 0 0%
J 0 0%
K 0 0%
L 0 0%
M 0 0%




LV1005

Typologie

Nbr

%

0%

0%

0%

64%

0%

0%

0%

0%

0%

18%

0%

0%
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Annexe n°3 : Liste des contributeurs et typologie des messages

JIK|L|M

110/ 1|/0] 1

110/ 0{0| O

1/{0] 0|0 1

1/0{0| 0| 0] O|]O0] O]0O| O

1/1(0| 0] 0| 0/{0] Oj0| 1
1/0{0| 0| O] O|O0] O|]0O| O

1/0(0| 0] O

1/ 2(1] 0] 0| 0{0] O|0| O
1/0{0| 0| O] O|O0] O|]0O| O

1/0(2| 0| 0| 0/{0] O|0| O

0/{0) 0]0|0| 0| O] O]O]O0|0O] O

1/2] 6/5/2| 1| 0/12|0| 11| 4

0/|0| 0] 1/0| O] O| O|O0] O]0O| 1

0/{0) 0]0|0| 0| O] O]O]0|0] O

A|B |C|D |E |[F|G|H
4,0| 0|0 2|/ 0|0 1] 0] 0j]0O]O0|0] 1

1,0 0/0] 0)]0|0| O] O] O|OJO0O]|1]O0
4,1 0|0 0| 0|2 0] 0] 0j]O]0|0] 1
1,0 0/0] 0O|1/0| 0] O] O|O|0]|0O] O

110 0|0

4,2 0|0 0|02 0| O] 0j]O0] 00| O

83| 0/0] 0]1{1/0]| 0

1/1| 00| 0| 0|0| O] O] O|O| O|0O]| O

1

310/ 0|0
1/0| 0|0
210 0|0

21| 00| 0O/ 01| 0| O] O|Oj 00| O

1
40| 0|0

1/0| 0|0

1

20| 0/0| 0|0|0O] OO

310/ 0|0

Nbr de mess.

18| 0| 0|0| 4/ 0|4/ 0] 0] 9/0| 0|0] 1

1
88| 0| 4/2(42|1 03| 9| 3/21|1| 30| 0

35| 0

3

1

Nbr de fils

19
14

Auteur

Agora33

alex1828

alexandra62c

allexandra31

Ana3

Annie72

Armelle Saint-

Brieuc

aurore08300
babouche06

baghee
Beate

bebe83

Bergamote
Berny49

bobette

boubets

bouby63
Brittany

caline06

Catcat4
Cath73

Cbover63




o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|H|H|O|O
o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|lo|o|lo|o|o|o|o| o
o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|lo|o|lo|o|o|o|o| o
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o
o|o|o|o|o|jo|lN|o|o|o|H|H|O|O| O m o|lo|o|o|lm|o|o
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|o|o| o
o|lo|o|H|o|o|d|H|o|o|o|o|o|o|o|N|o|lo|lo|lo|g| 0| O
o|lo|o|o|H|o|o|H|O|Oo|0o|o|lo|o|o|o|o|dHA|H|O|N|O|O
N|O|H|O|o|o|lo|lo|o|o|o|H|Oo|Oo|t|n|oO|o|o|oO|-H|O|O
o|lo|o|o|lo|H|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|H|O|O
o|o|o|o|o|o|lo|lo|o|o|o|o|o|+H|o|o|lo|lo|lo|lo|o|o| o
olN|O|lO|lOo|O|OC|O|H|H|O|Hd|H|O|lOC|O|H|lO|O|O|O| |
NN A A A A O | N| A A A N | A | A | | A A A| A| A | IN| |
~ —
N| A A A A A N| HA| A A A A| A | A | N[ N[ A HA| | | O |
)]

[J]

£ 2

S Q —

(] - | - o
NE: 2 e g .52 .8
N S ~ HARIEIRIE > 28 e BlslO| s
| ol O == - N N9 gl e € c Ol 1n
V| = 0| YRV = 3.0 v - o o .2 >
=|=| | 5| Qo & o=l El-= ol wl s T2 =8 | cl P
S| o 'ml ol 8ol sl m =5 2 ol 2 S 22 Ll c|lc|lol 8
ol B O 0| 0| O] =| @| ® ®© == Tl o o g ® =|.E
QOUVU|C|U| 0|V V T O T O| V| V| W W | i w &=




—|o|lo|lo|H|o|o|o|lo|lo|m|+|o|o|Nn|lo|o|+H|o|o|o|o|o
o|lo|o|-|o|lo|o|o|o|o|nN|o|o|-|o|o|o|lo|o|o|o|-|o
o|lo|o|o|o|lo|+H|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|-H|o|o|o|o
—|o|o|o|o|lo|o|o|o|o|m|o|o|o|o|o|+H|o|o|o|o|o|o
olo|o|Nlo|n|ojo|H|o|a-do|o|N|d Nol-Ho|olNlo
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|N|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|nN|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o| |-
o|lo|lo|o|o|+|o|-|o|lo|o|d|o|o|~NoO|lN|N|O|lO|N|lo|O
o|lo|o|d|d|o|o|o|jo|o|~Nd|o|o|~NO|in|oO|-H|o|o|o|o
o|lo|-|o|o|lo|o|-|o|o|d|o|o|o|~NO|S|O|+H|O|o|O|O
o|lo|lo|o|o|o|o|o|lo|lo|n|o|o|H|o|lo|n|o|-| | O|o|o
o|lo|lo|o|o|o|o|o|lo|lo|n|o|o|o|—|o|xn|o|o|o|o|o|o
o|l-|o|o|d|o|o|o|d|d|~NO|d|d|o|o|o|lo|m|o|m|o|o
Nld|d|o|on|on| NN At Aol o|;n|o]| | n| |-
n ~ ~N

Al || A A A | A | A | A A ND|N| A A O A | N[ A A | N| N|
o
N
)
3 o

ol.Q
7] =|'g| ¥ ~N

= ®
o 3| 8| & g El ol ol S|
= 8 ] E €5 o Qs 2 ol al gL
anmnluuaatln_. S 2 o _Wsen O g
emn.jogﬂ.me.j .Im.lkelhreus.t
maa.w.wrNdm.lmeﬁw.lﬁrUWO%d

© S| ol e 5| S 2
F|(L| |00 w0 T|elE|LL =598 3%x88e=EE=E




o|lo|N|-|o|lo|~NoOo|lo|o|o|o|o|o|o|-|o|o|o|o|o|w|o
o|lo|o|o|o|lo|nN|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|H|o|o|o|o|+|o|o|lo|o|o|o|o|o
o|lo|o|wn|o|lo|ldlo|o|o|o|o|o|lolgim = m ol on
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|N|o|o|o|o|o|o|o|-|o|o|o|o
o|o|o|-|o|lo|o|o|o|o|-|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|m
—|o|o|o|+|o|o|o|o|o|N|o|o|o|+H|o|o|~n|o|o|o|o| -
—|-|o|-|o|lN|m| - o|lojo|-|o|lo|o|-|o|lo|o|o|d|o| -
o|lo|o|o|o|lo|n|o|o|o|H|o|o|o|-|o|o|d|o|d|o| |«
o|lo|o|o|o|lo|m|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|lo|+H|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|-d|o|o|-|o|o
o|lt|o|-|o|lo|o|lo|N|o|o|o|N|-|o|o|o|o|o|o|n|o|o
NN AN O A N|H| O A N|—HA N || N[ N[ | | N|
o i i —
AN A N A A 0| dA| A A | A A A O | N| A <F| A A N| |
i
(%]

2 a ) 3
< gl sle %303 cn.oMb AR 1R~

X () O - T| > B
N aw*m_munw%MCZZZ.m@gPamm
" (=)} 2 2% 59 2V Seeeee e v s S
© wio 5 SI2 =8 @ wcec|S|S|=S|===|=|S|E|lC
mnmwhrwmcmmaaaaaaaaaaaa
S|=|=|S5S|e|leja|d|2|2 32|22 E|E|E|S|E|S|E|E|E|S




olo|o|o|lo|o|d|o|lo|lo|d|o|lo|lojo|o|-|o|lojo|-d|o|lo|d
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|o|o|o|lo|-|+-|o|o|lo|o|jo|lo|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|o|d|o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|lo|o|o|o|-|o|o|o
o|lo|o|o|o|o|o|o|lo|n|H|o|o|lo|o|o|n|olo|o|-|o|lo|o
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|lo|+H|o|lo|lo|o|o|o|o|lo|o|o|o|-|o
o|lo|o|o|lo|n|o|o|lo|N|H|o|-|o|o|o|o|-|-|o|-d|o|o]o
o|lo|d|o|-|o|o|-|o|o|lo|lo|-|o|o|+d|o|o|jo|o|o|H|o|o
—| | o|o|lo|o|o|o|d|-|n|o|lo|lojo|o|o|o|lo|o|t|o|o|o
o|lo|o|o|o|Hd|o|o|lo|o|o|lo|o|o|o|o|lo|o|o|-|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|+d|o|o|lo|o|lo|lo|o|o|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o
olo|lo|n|o|x|o|o|o|lo|o|-d|o|-d| - o|lo|lo|a|o|o|o|o|o
|| A N[ H|[ OO N| A| A O| O| HA| N| | A| A O A N| | OO | |
i
A | A A A A | A | A | A N[ I A | A | A | A A N[ A | | | | | |
[J] —_ LN = <

- — o @ ~ ® & o

<| 0| £ S IR IEIRS) El2SI3% 3R % S =
2O E| > 8| ®=|=| ® € Ol @ ol 8l Rl T 8l
T.hmrsmmsruwprnonhhzoaau.l
L9 9@ 9w Sl olol33s S c Rl R LY
S| 2| S22 €S2 SE|l222|2<c|l2|22|2|2|2|c| |06




o|lo|o|o|o|o|o|o|lo|o|o|o|o|o|H|o|g|m|o|-d|N|o|o| -
o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
Oo|o|H|o|oln|ojo|o|o|lo|0|o|o| Q0| d| IO in oo
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o||o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|lo|o|-|o|-H|o|o|lo|d|o|-|o|lo|N|d|mn|o|ld| | |0 o|o
o|d|o|o|d|o|o|d|-|o|d|o|lo|lo|jo|o|n|mlo|-H|o|lo|lo|o
O|o|lo|o|o|lo|o|olo|o|o|o|o|o| | o|ldm oo - - oo
o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o
o|o|o|o|o|+H|o|o|lo|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|+|o|o|o
| o|lo|o|lo|d|d|o|lo|H|o|o|d|ldo|nN|d|o|lo|m|mn|o|lm|o
A A A | A AN A A A N| A A A AT D[ N[N A N[ N[ A N[ N

— (gl o | (@]
—A A A | A | A A A A A A| A A A A A A FT| N[ A N| O | H|
£ v o
= ] < - (]

S ~

© i [-T]
gl 82 ol 2 | Sl a|@ ol @ 2| 3 0 3 o
0| o2 £l 0| ol 9 @ -| S oSV cl=lo|lnlD 9wl m
€ [T} ] S| € ol 3| o|l=| €| &l T| 2 ol N
> 3 0l 2 2|5 3 S 895 ® O L1}
8 = o| S |25 5| Ll Q2 8 3 S|S|E|lE|lo|5 s ¢
= | 2| 5| @ Blo|m| =l 2= eNZ===2C S s 2=
Tl o= 5| 3| Tl o|lo|L|.=.2.2 00| 3| > > >T@® O o |:=x
ololajla|l Q| S| v v rnwun nunn un n nl nlelk=lelE=EFeS




OO N Ol N Ol H| O N
Ol O0O|O0O|O| o Ol OO
OoO|lOoO|O0| O - o| ol dH| O
oO|OoO|HdA|O| O oO|O| O] -
Ol O|O|O| O|+H| O] O
Ol O0O|O0O|O| O Ol OO -
Ol | O|O| O oO|O| O -
—A| O|H| O| N N O| O -
N O|lO| Nl N Ol O|O| N
- O|O| O| O —| O O|
oO|O|O| O O oO|O| O] -
oO|O|O| O O Ol O| O] 0
A Ol N O| O o|O| O] O
n|—| Ol N| 0 321%
||| A N | N| | O
(]

2 .2 |3
[ =

- o Qe e nwl o
0 5 e 3eE & ElE
2SS El 5| AEIRS
©| ©| o | W|.= O
S| 8>5a/2=23 %2




Annexe n°4 : Catégories dominantes et initiateur de chaque fils de discussions.

Catégorie du
Nombre de Durée de vie Catégorie premier

ID Date Nom n ge (jours) Dominante Utilisateurs message
Lv0301 02/03/17 | Questions/discussion : Nouvelle formule du 150 116

LEVOTHYROX E MATLA1 D
Lv0302 02/03/17 | Nouveau Levothyrox : changez votre photo de profil

FB ... 1 1|F Nath77@ F
Lv0401 13/04/17 | la désinformation de Dominique Martin de I'ANSM 54 24D Mowgli8 D
Lv0501 11/05/17 | Question sur nouvelle formule de Lévo (Canada ?) 5 2 | E/F/I/K/M Craquia E
Lv0601 06/06/17 | Nouvelles boites levothyrox 2 1|D/E puce E
LV0602 21/06/17 | Levothyrox AF/NF : |a position de VST 1 1D Equipe VST D
LV0603 25/06/17 | Lévothyrox en Belgique ? 5 2|E venie E
LV0604 27/06/17 | alerte 2 1|D/M bebe83 D
LV0605 28/06/17 | Le nouveau Levothyrox 2017 15 189 |G Tania2 A
Lv0701 04/07/17 | Levothyrox : couleur des boites ? 5 1|A/D/E/M Gadou A

ANSM : les informations 'lévothyroxine' sont en
Lv0702 08/07/17 | ligne (2-10) 12 8D/l Beate D
Lv0703 15/07/17 | Nouvelle Formule 4 1A Méryl A
LV0801 15/08/17 | la crise de Lévothyrox résumée en chanson 1 1|D Thyroo D

Vincent-

LV0802 19/08/17 | Problémes avec la nouvelle formule du Levothyrox 13 4D Dominique F

cyber attaque virus qui touche le laboratoire Merck
Lv0803 19/08/17 | USA 2 1/D bebe83 D
LvV0804 22/08/17 | Nouveau levo SOS 30 24 | AJF mimal A
LV0805 23/08/17 | Eutirox et Euthyrox... 31 328|D Bergamote E
Lv0901 01/09/17 | Pétition 7 2| D/F Kerlesse F

pharmacies etrangeres qui vendent le levo ancienne
LV0902 01/09/17 | formule. 2 1|F tatooetugo F



mailto:Nath77@

LV0903 02/09/17 | nouvelle molecule lévothyrox ? 99 1271 rottweil1238
LV0904 02/09/17 | Pétition nouveau Lévothyrox 80 5511 Sylvielou
Armelle Saint-
LV0905 03/09/17 | Nouveau Levothyrox : Porter plainte ? 146 9]l Brieuc
LvV1001 01/10/17 | Ou trouver I'ancienne formule du LEVOTHYROX ? 76 131 |E Véro49
FAQ : Informations sur la L-Thyroxine en gouttes
LV1002 02/10/17 | (SERB) 3 16|D Equipe VST
LvV1003 02/10/17 | Détails sur le L-Thyroxin Henning 11 245 |D Beate
LV1004 02/10/17 | Petitions 'retour ancienne formule Levothyrox' 12 81|A/C Jimmylee
INFORMATION : Changement de formule du 12 168
LV1005 03/10/17 | LEVOTHYROX D Beate




Annexe n°5 : Typologie appliquée a chaque message.

Fourni dans un dossier a part.



Annexe n°6 : Extractions des fils de discussion du corpus.

Fourni dans un dossier a part.
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