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Résumés

Francgais English

L’utilisation d’internet comme matériau de recherche souleve de nouveaux enjeux sur le plan de
I’éthique de la recherche scientifique en sciences humaines et sociales. Dans le domaine de la santé,
I’étude des espaces d’échange en ligne pose des enjeux éthiques particuliers qui sont liés au caractere
sensible des pratiques et a la nature du matériel. L’objectif de cet article est d’examiner les enjeux
éthiques entourant I'étude de 2 forums au sein desquels des jeunes adultes échangent sur
l'utilisation de médicaments a des fins de recherche de sensations et d’amélioration des
performances cognitives. Nous mettons en évidence et discutons de 6 catégories d’enjeux éthiques
qui sont liés : 1) a 'accés aux échanges en ligne, 2) au recrutement de participants a des entrevues de
recherche, 3) au recueil du consentement libre et éclairé, 4) aux contacts avec les participants, 5) a la
gestion des risques associés a la participation au projet de recherche, et enfin, 6) a la présentation et
a la diffusion des résultats de recherche.

Using Internet as research material raises new ethical issues in social science research. In the area of
health, the study of online spaces creates some specific ethical challenges that are related to the
special sensitivity of the practices and the very nature of the research material. The objective of this
article is to address the ethical issues raised by the study of two online discussion forums where
young adults exchange about using drugs for sensation-seeking and cognitive enhancement. We
highlight and discuss six ethical issues related to 1) accessing online exchanges, 2) recruiting
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interview participants, 3) collecting free and informed consent, 4) maintaining contact with
participants, 5) managing risks of participating in the research, and 6) diffusing and presenting
research findings.
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Texte intégral

Enjeux éthiques de la recherche sur les
forums Internet portant sur l'utilisation
des médicaments a des fins non
médicales

Les collectifs en ligne permettant aux usagers d’échanger sur des questions relatives a la
santé sont aujourd’hui tres nombreux et mobilisent différentes plateformes du Web 2.0,
notamment les listes de discussion, forums et groupes sur Yahoo et Facebook
(Akrich et Meadel, 2009). Depuis une quinzaine d’années, de nombreux chercheurs se
sont intéressés a ces espaces, principalement dans le but de cerner la nature des
informations qui y sont échangées, la dynamique des interactions en ligne et leur impact
sur les pratiques en matiere de santé et sur la relation avec les professionnels de la santé
en particulier (Thoér, 2012). Ces espaces présentent en effet, 'intérét de donner acces a la
parole des individus et a leurs préoccupations en matiere de santé, telles qu'elles
s’expriment, c’est-a-dire en dehors d’une problématique de recherche qui les auraient co-
construites (Akrich et Meadel, 2002).

Ces travaux mobilisent différentes méthodes de recherche (observation participante,
analyse de contenu, analyse conversationnelle, analyse sémantique, entrevues
individuelles ou collectives avec les participants, enquétes, analyse des réseaux). Plusieurs
chercheurs, notamment ceux qui adoptent des approches qualitatives, mettent 'accent sur
les enjeux éthiques que souléve I'analyse de ces collectifs en ligne (Barrat et Lenton, 2010 ;
Eysenbach et Till, 2001 ; Sveningsson, 2009). L’objectif de cet article consiste précisément
a examiner les enjeux éthiques d’une étude réalisée sur deux forums au sein desquels de
jeunes adultes échangent sur I'utilisation de médicaments a des fins non médicales, pour
la recherche de sensations et 'amélioration des performances cognitives. L’étude de ce
type de forums pose des enjeux éthiques particuliers, qui sont liés au caractere sensible
des pratiques d'une part, et a la nature du matériel de recherche d’autre part
(Barratt et Lenton, 2010).

Dans un premier temps, nous précisons le contexte de la recherche et la méthodologie
mobilisée, Dans un deuxiéme temps, nous examinons les enjeux éthiques liés a la
recherche sur les forums portant sur l'utilisation de médicaments a des fins non médicales
selon le moment ou ils émergent dans le processus de recherche. Nous abordons ainsi
successivement les enjeux éthiques liés : 1) a laccés aux échanges en ligne, 2) au
recrutement de participants a des entrevues de recherche, 3) au recueil du consentement
libre et éclairé, 4) aux contacts avec les participants, 5) a la gestion des risques associés a
la participation au projet de recherche, et enfin, 6) a la présentation et a la diffusion des
résultats de recherche.
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Contexte : Le phénomeéne de
détournement des médicaments et le role
des forums en ligne

On observe depuis une quinzaine d’années une progression des pratiques de
détournement de certains produits pharmaceutiques de leurs indications thérapeutiques
par les adolescents et les jeunes adultes (Johnston et al., 2010 ; McCabe et al., 2007,
2008 ; SAHMSA, 2010). Différents médicaments sont concernés, certains sont accessibles
sur ordonnance, d’autres sont disponibles en vente libre, notamment les stimulants
comme le Ritalin ou I’Adderall, qui sont utilisés pour améliorer la performance
académique en l'absence de trouble de déficit de l'attention/hyperactivité (Hall et al.,
2005 ; Advokat et al., 2008), et pour améliorer la résistance physique en contexte festif
(Barett et al., 2006 ; Kolek, 2006), les médicaments contre I’asthme, les analgésiques (en
particulier ceux contenant des opioides) et les sirops pour la toux a base de
dextrométhorphane (Schwarz, 2005), qui sont consommés a des fins récréatives dans le
but d’obtenir des états de conscience modifiés (McCabe et al., 2005a, 2005¢).

Les pairs jouent un réle important dans I'acces a I'information sur les médicaments, en
renseignant sur les modes d’utilisation et les fagcons de maximiser les sensations de high,
en plus de faciliter 'acceés au médicament (McCabe et Boyd, 2005). Internet constitue
aussi une source d’information largement mobilisée par les jeunes qui utilisent les
médicaments a des fins de recherche de sensations et de défonce (Quintero et Bundy,
2011 ; Murguia et Tackett-Gibson, 2007 ; Schifano et al., 2005 ; Falck et al., 2004 ; Wax,
2002, Boyer et al., 2005). Des études portant surtout sur les drogues illégales (Schifano et
al., 2003 ; Tackett-Gibson, 2007, 2008), mais aussi sur les médicaments détournés (Thoér
et Robitaille, 2012 ; Thoér et Aumond, 2011 ; Quintero et Bundy, 2011 ; Boyer et al., 2005)
soulignent par ailleurs le role des espaces d’échange en ligne, et en particulier des forums,
dans le partage de connaissances et surtout d’expériences de consommation des produits.
Ces travaux montrent que les informations recherchées visent, non seulement a identifier
les substances présentant un potentiel récréatif et leur mode d’utilisation mais aussi, a
minimiser les risques associés a leur consommation. Documenter les échanges sur ces
forums semble ainsi particulierement important.

Mieux comprendre ce qui s’échange sur les forums consacrés au détournement de
médicaments constitue précisément I'objectif de notre projet de recherche intitulé « le role
des technologies de I'information et de la communication dans la construction des savoirs
et des usages reliés aux médicaments chez les jeunes adultes »*. Ce projet comporte deux
phases. La premiere vise a cerner les themes des échanges en ligne, les modes de
contribution, la nature des savoirs mobilisés et les formes d’expertise affirmées et
reconnues sur le forum, et a analyser comment les échanges participent a la construction
de nouveaux savoirs sur les médicaments (dans le contexte d'une utilisation a des fins de
recherche de sensation ou de performance). Nous cherchons également a identifier les
différents usages des forums et a dresser le profil des plus forts contributeurs. La
deuxiéme phase vise a cerner les modes d’appropriation des informations par les
internautes qui participent activement aux forums et par les « lurkers » (ou « lecteurs
silencieux ») qui sont inscrits aux forums mais n’y contribuent pas.

Méthodologie d’analyse des forums Internet
consacrés aux médicaments détournés
De maniére a assurer la triangulation des données, nous avons eu recours a trois

méthodes de recherche : 'observation non participante, ’analyse de contenu et 'entrevue
semi-dirigée en ligne.
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Afin d’identifier des forums, nous avons procédé en janvier 2010 a une recherche sur le
moteur Google en entrant le terme « forum » et différents mots clés (en anglais et en
francais) relatifs aux médicaments les plus fréquemment utilisés a des fins de recherche de
sensations ou d’amélioration des performances cognitives (par exemple, DXM, sirop
contre la toux, etc.)2. Nous avons également utilisé les fonctions de recherche « related» et
« link» du moteur Google a partir des URL des premiers sites identifiés. Cette recherche
nous a permis de repérer 36 forums qui ont fait 'objet d’'une premiére analyse visant a
déterminer le volume de trafic, le pays d’hébergement, I'éditeur, la langue, et les
médicaments faisant I'objet d’échange. Sur la base de cette analyse, nous avons retenu
deux forums anglophones accueillant des participants de différents pays (Etats-Unis,
Australie, Royaume Uni), présentant un trafic significatif (10 000 visites et plus par mois)
et des activités récentes (dans les 2 derniers mois).

Sur le premier forum (Developpers forum)3, intégré dans une communauté en ligne de
développeurs de jeux vidéo, nous avons sélectionné 6 fils de discussion (pour un total de
1311 messages), publiés entre octobre 2009 et septembre 2010 et portant sur des usages a
des fins de recherche de sensation des sirops pour la toux (dextrométhorphane), des
antihistaminiques (diphenhydramine), disponibles sans ordonnance en pharmacie dans la
plupart des pays occidentaux et d'un stimulant, Adderall (dextro-amphétamine)
disponible sous ordonnance dans la plupart des pays occidentaux .

Sur le deuxiéme forum (Smart drugs forum), issu d’'une communauté créée par un
collectif se réclamant du mouvement transhumaniste, nous avons sélectionné 4 fils (pour
un total de 201 messages), publiés entre avril et septembre 2010 et portant sur des
stimulants utilisés a des fins d’amélioration des performances cognitives et habituellement
indiqués pour le traitement des troubles de I'attention avec ou sans hyperactivité comme
le Ritalin (methylphenidate) et de la narcolepsie (modafinil), disponibles sous ordonnance
dans la plupart des pays occidentaux.

Nous avons tout d’abord procédé a une observation non participante des fils
sélectionnés et des sites Web, des sites de réseautage social et autres forums mentionnés
dans les échanges dans le but de mieux comprendre les forums a I’étude. Hine (2000,
2009) souligne en effet I'importance d’envisager les terrains virtuels comme des
ensembles d’espaces interconnectés. Nous avons aussi jugé utile de suivre certains
participants, notamment ceux qui contribuaient activement aux forums analysés, dans les
autres espaces en ligne ou ils annoncaient étre présents, par exemple en affichant les URL
d’autres plateformes dans leur profil, et ce dans le but de mieux comprendre les identités
qu’ils construisent sur Internet ainsi que leur mode de contribution aux forums.

En parallele, nous avons réalisé une analyse de contenu des échanges des fils
sélectionnés en deux temps. Dans un premier temps, nous avons procédé a une analyse
qualitative thématique des fils de discussion sélectionnés pour cerner : a) les themes des
échanges (par exemple : appellation des médicaments, accés aux produits, modes
d’utilisation et effets des produits, sources d’information, usages du forum, etc...), b) les
modes de contribution (par exemple : témoignage, appel a témoignage, récit d’expérience,
demande d’information, réponse a une demande d’information, mise en garde, incitation a
la consommation, empathie/compassion, humour, malveillance/froideur, débat,
expression libre/délire, etc...), ¢) la nature des savoirs mobilisés (expérientiels,
scientifiques, autres), et d) les formes de revendication dune expertise (« claims »)
(Shanahan, 2010). Dans un deuxiéme temps, nous avons réalisé une analyse quantitative
des échanges, qui nous a permis d’identifier les plus gros contributeurs et de déterminer
leur profil de contribution sur la base de quatre criteres : 1) les formes de contribution, 2)
la cible de leurs interactions (message envoyé a un participant ou ciblant 'ensemble des
usagers du forum), 3) la nature des informations partagées, et 4) les types de savoirs
mobilisés.

Pour affiner le profil de ces contributeurs majeurs et cerner les significations de leur
expérience et de leurs usages du forum, nous avons réalisé, dans une deuxiéme phase de la
recherche, des entrevues asynchrones (par courriel) avec plusieurs des gros contributeurs
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(6 dans le cas du premier forum, 6 dans le cas du deuxiéme forum). Ces entrevues ont
nécessité une dizaine d’échanges avec chaque participant, sans compter les échanges
autour du recueil du consentement libre et éclairé. D’autres entrevues sont prévues avec
des usagers qui se contentent de lire les messages mais ne participent pas activement au
forum (lurkers).

Des enjeux éthiques a toutes les étapes
de la recherche

Les enjeux éthiques associés a 1étude de forums portant sur lutilisation de
médicaments a des fin non médicales sont de plusieurs ordres et concernent différents
moments de la recherche :

L’acceés aux échanges en ligne

Le recrutement des participants pour des entrevues

Le recueil du consentement éclairé

Les contacts avec les participants pendant la recherche

La gestion des risques associés a la participation a la recherche
La présentation des résultats de recherche.

o e

L’accés aux échanges en ligne : des contenus
publics ou privés ?

La premiére question qui se pose, quel que soit le projet de recherche, est celle de savoir
s’il faut ou non déposer une demande de certificat d’éthique a un comité d’éthique de la
recherche. Dans le cadre de notre projet, la question s’est posée d’abord en ce qui
concernait l'acces aux contenus publiés sur les forums. Le caractere non intrusif de la
recherche c’est-a-dire 'absence « d’interaction directe4 entre le chercheur et d’autres
personnes dans Internet» (EPTC2, 2010, p. 18), constitue une des trois conditions
nécessaires selon l'article 2.3 de 'énoncé de politique des trois conseils (EPTC, 2010) pour
qu’'une évaluation du projet par un CER [comité d’éthique de la recherche] ne soit pas
exigée. La premiere phase de notre recherche qui s’appuyait, comme nous l'avons
souligné, sur des observations et une analyse de contenu des forums, était de type non
intrusif. En revanche, la deuxiéme phase, impliquait des interactions avec les participants
(réalisation d’entrevues semi-dirigées avec certains participants), et nécessitait donc la
présentation d’'une demande d’approbation éthique.

Au-dela de la question des interactions engagées avec les participants, le caractére
public ou privé des échanges constitue un autre critéere important pour juger de la
nécessité de déposer une demande d’approbation éthique et pour déterminer la nécessité
ou non de solliciter le consentement des participants. Sur cette question, la difficulté
réside dans le fait que la frontiere entre espaces privé et public est souvent floue
(Pastinelli, 2011 ; Markham, 2009 ; Sveningsson Elm, 2009). A priort, les forums sont dits
« publics » si leur contenu est directement accessible, sans inscription préalable du
chercheur (Ess et Jone, 2004), comme c’était le cas pour les forums a I'étude. Cependant,
ce critere est tres souvent remis en question dans la mesure ou il existe de multiples
espaces en ligne qui requiérent un enregistrement sans pour autant véritablement
constituer des espaces privés (Pastinelli, 2011). Inversement, des espaces en ligne dont les
contenus sont accessibles au public (comme des sites de réseautage social) peuvent étre
percus par les usagers comme étant « privés », ne serait-ce que par la nature « intime » ou
privée des échanges qui y ont cours (Markham et Baym, 2009 ; Sveningsson, 2004). Ainsi,
le critére d’accessibilité ou non des contenus en ligne ne suffit pas pour établir leur
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caractere privé ou public (Beaulieu et Estalella, 2012).Aussi, de nombreux chercheurs
soulignent l'importance de s’interroger sur la perception qu’ont les participants du
caractére privé ou public de I'espace d’échange auquel ils participent (Sveningsson Elm,
2009). En effet, les personnes qui contribuent a un forum peuvent avoir la fausse
perception que cet espace est privé. Le chercheur se trouverait ainsi en quelque sorte
confronté a des échanges privés se déroulant dans un espace public, pour lesquels les
participants auraient des « attentes raisonnables » en matiére de protection de la vie
privée, et dans ce cas, le dépot d'une demande d’approbation éthique serait nécessaire en
vertu de l'article 2.3 de 'EPTC (2010). Considérant le caractére sensible des échanges et
jugeant sur la base de nos observations, que dans l'un au moins des forums, les
participants pouvaient partager le sentiment d’échanger dans un espace privé, nous avons,
avant méme la premiere phase de la recherche, sollicité 'approbation éthique du comité
d’éthique de la recherche de 'TUQAM.

D’autres indices peuvent étre mobilisés pour évaluer la nature des échanges. Selon
Eysenbach et Till (2001) il peut ainsi étre utile de considérer le nombre de
participants qui, s’il est réduit constituerait un indice du caractere privé des échanges. Ces
auteurs conseillent également de vérifier les reglements ou politiques que certains forums
affichent en ce qui concerne l'accés a leurs contenus. Par exemple, certains
administrateurs mentionnent, dans les FAQ, que « les chercheurs ne sont pas les
bienvenus » (EPTC, 2010 ; Eysenbach et Till, 2001). Les administrateurs du forum
peuvent aussi indiquer aux usagers, par exemple dans un premier message du fil de
discussion, que les contenus publiés par tous les participants doivent étre considérés
comme publics (Buchanan, 2011). Il est donc important, pour les chercheurs, d’explorer
un forum dans sa totalité avant de commencer 'analyse et de ne pas se limiter aux fils de
discussion qui les intéressent plus spécifiquement.

Le caractére sensible des sujets abordés et les risques que peut impliquer la
participation, méme passive, a la recherche constituent deux autres éléments
particulierement importants a prendre en compte dans 'appréciation du caractere public
ou privé des contenus en ligne (EPTC, 2010 ; Eysenbach et Till, 2001). Par exemple, un
forum librement accessible mais qui réunirait des adolescents échangeant sur leur
détresse psychologique serait considéré comme étant « privé » compte tenu de la nature
sensible des contenus échangés. De la méme facon, des victimes d’agressions sexuelles ou
des personnes séropositives pourraient souffrir de I'intrusion d'un chercheur dans leur
communauté si la publication des résultats de la recherche permettait d’identifier le forum
et ses participants (Eysenbach et Till, 2001). Les recherches sur des forums traitant
d’activités illégales présentent également un risque potentiel pour les participants
(Buchanan, 2011). Dans ce contexte, les risques associés a la participation a la recherche
apparaissent liés, non seulement au caractere sensible des échanges et a la vulnérabilité
des participants mais aussi, a la capacité du chercheur a protéger leur anonymat. C’est
pourquoi plusieurs chercheurs jugent nécessaire de solliciter une approbation éthique et
d’obtenir le consentement des participants des lors que le forum traite dune
problématique sensible, et ce, méme dans les cas ou les contenus sont librement
accessibles (Buchanan, 2011). Dans tous les cas, que les données soient sensibles ou non, il
importe en vertu de I'article 2.3 de 'EPTC (2010, p. 19) que la « diffusion des résultats de
la recherche ne [permette] pas d’identifier des personnes en particulier.». Nous
reviendrons sur ce point dans la section 6.

La nécessité de solliciter le consentement des participants dans le cadre de recherches
ou il n’y a pas d’interactions entre le chercheur et les participants ne fait pas 'unanimité.
Dans le cadre de notre étude, nous ne I'avons pas sollicité pour la phase d’observation et
d’analyse du contenu des échanges jugeant que la demande aurait été trop intrusive et
aurait risqué d’altérer le contenu des échanges.

Cependant, pour les besoins de 'article, nous présentons trois possibilités de solliciter
ce consentement, en mentionnant les avantages et limites de chacune. Ces limites sont
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importantes et elles ont aussi motivé notre décision de ne pas solliciter le consentement
des participants a cette étape de la recherche.

1) Publier un message d’information sur la recherche en précisant ses objectifs et ses
modalités (durée du projet, nature de la participation, modalités de diffusion des
résultats, conditions éthiques, etc.). Si la recherche vise seulement l'observation ou
I’analyse des échanges, 'objectif de cette approche est de permettre aux participants qui ne
souhaiteraient pas étre inclus dans la recherche de s’abstenir de participer au forum
pendant la durée de I’analyse. Le chercheur qui procede a une analyse de contenu devrait
ainsi ne considérer que les échanges s’étant déroulés apres son annonce. Si cette solution
est relativement simple, elle pose au moins deux problemes. Le premier est lié au fait que
la visibilité du message sera limitée, notamment dans le cas d’'un forum a fort trafic ou les
messages se succedent rapidement. Il est donc important de publier plusieurs fois un
message informant de la recherche en cours, mais cela a également pour effet de
« polluer » l'espace d’échange et peut étre considéré comme du pourriel (spam). Le
deuxieme probléme est lié au fait qu’il s’agit d'une procédure particulierement intrusive.
Les participants se sachant observés, peuvent ne plus se sentir a I'aise d’échanger dans cet
espace ce qui peut avoir pour effet de modifier considérablement le cours des échanges.

2) Contacter les participants individuellement. Cette approche, moins intrusive que la
précédente, consiste a contacter tous les participants dont les contributions ont été
retenues pour fin d’analyse afin de solliciter leur accord. L’analyse ne concerne alors que
les contributions des personnes ayant accepté de participer a la recherche. Cette solution
est intéressante parce qu’elle a moins d’'impact sur le déroulement des échanges, mais elle
présente I'inconvénient de ne pas étre simple a mettre en place (Eysenbach et Till, 2001).
En effet, si les participants sont nombreux, cette facon de faire peut s’avérer
particulierement complexe et cotiteuse en temps (temps requis pour le contact individuel,
la gestion des non réponses, la recherche et la validation des adresses courriel fournies,
etc.). De plus, si le nombre de participants donnant leur consentement a la recherche est
trop limité l'analyse du contenu des échanges est plus difficile, notamment si I'on
s’intéresse aux interactions.

3) Solliciter l'opinion de l'administrateur ou du modérateur du forum sur les modalités
du recueil de consentement. Cette facon de faire consiste a solliciter ’accord et I'aide de
Padministrateur ou du modérateur du forum sur la facon de procéder. Pour certains
chercheurs, cette approche est un gage de réussite car elle permet d’établir une relation de
confiance (Barrat et Lenton, 2010). En effet, les administrateurs n’apprécient pas
nécessairement que des chercheurs publient des annonces dans les forum qu’ils
s’apprétent a analyser. Dans une recherche analysant les échanges dans un forum sur
l'usage des drogues illégales (Tackett-Gibson (2007 ; 2008), 'administrateur contacté par
la chercheure a accepté le projet de recherche a la condition expresse que la chercheure ne
publie pas de messages dans le forum et ne contacte pas les usagers.

Le recrutement des participants pour des entrevues

Les chercheurs qui s’intéressent aux forums sur Internet soulignent I'importance de
mieux cerner les caractéristiques des usagers et de comprendre la signification de la
participation dans ces espaces d’échange, tant sur le plan de ’expérience des interactions
avec les pairs que de l'acquisition de connaissances et de leur mobilisation dans le
quotidien (Thoér, 2012). Différents chercheurs, notamment dans le domaine de la santé,
ont donc décidé de réaliser des entrevues ou des enquétes aupres des usagers de forums,
qu’ils recrutent 8 méme ces espaces (voir par exemple, Murguia et Tackett-Gibson, 2007 ;
Ransom et al., 2010). C'est aussi la stratégie que nous avons adoptée dans la deuxieme
phase de la recherche. Plusieurs stratégies sont possibles pour recruter des participants a
la recherche : publier un message sur le forum (stratégie la plus répandue), contacter des
contributeurs directement ou solliciter la participation des administrateurs au projet.
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Cette derniére est celle que privilégient Barrat et Lenton (2010) et que nous avons
également adoptée. Il s’agit, certes de demander 'autorisation d’envoyer un message sur le
forum pour présenter le projet de recherche et solliciter la participation des usagers mais
aussi et surtout, de chercher a obtenir du modérateur son soutien et son aide sur le format
et le contenu du message a diffuser. Barrat et Lenton (2010) soulignent I'importance de
trois conditions clefs : obtenir 'accord du modérateur pour établir le sérieux de la
démarche, présenter une information précise sur le projet de recherche et donner aux
participants potentiels les moyens d’entrer en contact avec les chercheurs ainsi qu’avec le
comité d’éthique de la recherche ayant approuvé la recherche.

La limite principale de cette approche réside dans la disponibilité et la disposition du
modérateur, dans la mesure ou ce dernier n’est pas toujours trés présent (c’est le cas de
plusieurs forums mis en place par les usagers), ou ne souhaite pas nécessairement engager
le forum dans le projet de recherche. La demande peut ainsi rester sans réponse (Ramson
et 2010 ; Barrat et Lenton, 2010). En outre, le modérateur n’a pas nécessairement la
légitimité pour s’exprimer au nom de la communauté. Par exemple, dans le cas de forums
créés par des sociétés a des fins de promotion de médicaments, on peut sérieusement
questionner la qualité des administrateurs a agir dans I'intérét des usagers (Aubé et Thoér,
2010). Dans le cadre de notre projet, a la suite de notre prise de contact avec
ladministrateur d’'un des forums, celui-ci a supprimé notre profil (concréetement nous a
« bannis » du forum), ne nous permettant plus d’écrire dans le forum avec ce profil.
Cependant, nos recherches dans d’autres forums du méme site et dans d’autres espaces en
ligne ont montré que cet administrateur ne semblait pas avoir de 1égitimité a parler au
nom du forum (a titre d’exemple, il était décrit comme un « despote »).

Le role du modérateur varie considérablement selon les types de communautés en ligne.
A ce titre, Haythornthwaite (2009), qui s’intéresse aux collectifs de travail collaboratif en
ligne, met en évidence deux modeles radicalement distincts. D'un c6té, on trouve des
collectifs basés sur des liens faibles, souvent gérés par un individu, caractérisés par la
faible participation d'un grand nombre d’usagers peu connectés, souvent anonymes, et
s’appuyant sur des regles de participation clairement énoncées. De l'autre, on trouve des
communautés caractérisées par des liens forts, composées d'usagers souvent moins
nombreux, beaucoup plus impliqués et qui contribuent activement a I’établissement des
regles de fonctionnement. Le forum que nous avons étudié correspond a ce dernier type de
collectif, c’est-a-dire une communauté d'usagers au sein de laquelle plusieurs usagers
leaders contribuent collectivement a I'établissement des régles de participation.
L’administrateur n’y occupe pas de role de direction, mais semble au contraire endosser
par défaut les décisions du collectif.

A la suite de ce rejet, nous avons créé un nouveau profil et décidé de contacter
directement certains des contributeurs les plus importants, qui selon nos observations,
nous semblaient étre plus représentatifs de la communauté dans laquelle se situe le forum
que nous avons étudié et qui jouaient d’ailleurs un réle plus important que
Padministrateur officiel. En effet, ces usagers se distinguaient par leur nombre de
contributions, le role qu’ils jouaient au niveau de I'animation du forum et concernant
I'encadrement des usages des sirops pour la toux a des fins récréative. Ils faisaient I'objet
de la part des autres usagers de multiples marques de reconnaissance, soulignant leur
expertise (voir sur ce point Thoér et al. 2012). Le recrutement de participants peut aussi
amener les chercheurs a suivre ceux-ci dans différents espaces en ligne, ne serait-ce que
pour trouver leurs coordonnées et les contacter. Délimiter les frontiéres du terrain de
recherche est ainsi devenu difficile tant les espaces sont connectés (Hine, 2001, 2009).
Savoir ou s’arréter et tracer la frontiere est donc doublement problématique, d'une part,
parce qu’il y a risque de travailler sur des terrains sans fin, et d’autre part, parce que le
repérage des multiples traces et identités que construisent les individus sur Internet —
action devenue de plus en plus facile grace aux outils aggrégateurs offerts en ligne - est
problématique d’'un point de vue éthique. En effet, cette opération a pour effet de
rapprocher des identités numériques que les individus concoivent peut-étre de maniére
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distincte (Capurro et Pingel, 2002) en plus d’augmenter le risque de porter atteinte a leur
anonymat, question que nous aborderons dans la section 6.

Le recrutement via les forums présente toutefois des limites. En effet, si cette stratégie
est utilisée dans le cadre de projets de recherche, elle I'est aussi dans le cadre de divers
autres projets. Internet, les forums et les autres espaces d’échange en ligne sont
généralement identifiés comme des ressources privilégiées pour rejoindre les populations
dans le cadre d’enquétes relatives a la santé, et notamment dans le cadre de certaines
problématiques sensibles comme 'usage des drogues ou les pratiques sexuelles a risque
(Miller et Senderlund, 2010 ; Chiasson et al., 2006). Ce surinvestissement des espaces
d’échange en ligne est problématique, d’'un c6té pour les participants que 'on déposséde
du caractere privé de ces espaces, et de l'autre pour les chercheurs puisque leur présence
accrue entraine une certaine lassitude des populations qui sont trop sollicitées (Pastinelli,
2011 ; Barrat et Lenton 2010).

Le recrutement des participants sur Internet présente toutefois d’autres avantages en
plus de faciliter 'accés a des populations souvent difficiles a rejoindre. Selon Barrat et
Lenton (2010), un des avantages de la recherche sur Internet est que la communication en
ligne peut influencer de facon positive la relation entre les chercheurs et les participants.
L’absence de présence physique du chercheur réduirait en effet sa capacité a contrdler
I'interaction et permettrait un rapport plus équilibré entre le chercheur et le participant, ce
qui se manifeste dés I'étape du recrutement, pendant laquelle le participant se sent plus a
laise de questionner le chercheur et son projet. Le caractere médiatisé du contact a
également pour effet de faciliter le retrait du participant du projet de recherche tout au
long de la recherche. Plusieurs des contributeurs que nous avons sollicités pour une
participation a une entrevue en ligne sur les forums a ’étude, ont ainsi posé des questions
sur la nature de la recherche avant de décider d’y participer et certains n’ont pas souhaité y
étre inclus.

Toutefois, ce type de démarche demande du temps, de la patience et un investissement
des I'étape de recrutement, qui peut étre important, de méme qu’une capacité d’écoute et
de réponse aux questions et commentaires des participants potentiels puis effectifs a la
recherche. Pour Barrat et Lenton (2010), les chercheurs devraient profiter de cette
opportunité de contact, non seulement pour inviter les participants a participer a la
recherche mais aussi, pour échanger avec eux sur le projet, recueillir leurs commentaires,
leurs inquiétudes, etc., et intégrer ainsi les perspectives des usagers dans le projet tout
entier.

Le recueil du consentement libre et éclairé

La question des modalités du recueil du consentement des participants a la recherche
est intervenue dans notre projet a la phase de réalisation des entrevues avec des
participants des forums a I’étude. Le recueil du consentement pose la problématique de la
validité de celui-ci, c’est-a-dire de son caractére libre et éclairé.

Comment s’assurer d’obtenir un consentement « éclairé » ?

Il existe plusieurs facons de s’assurer que le consentement recueilli est véritablement
« éclairé », c’est-a-dire que les participants ont la capacité de le donner et qu’ils ont
pleinement compris les objectifs du projet de recherche et la nature de leur implication.
Cependant, toutes présentent d’'importantes limites.

1) Fournir une information compléte et claire. En tout premier lieu, il s’agit de fournir
des informations les plus compleétes et les plus claires possibles, a la fois sur le projet de
recherche et sur la nature de la participation au projet. Dans le cadre de notre projet, nous
avons créé un site web a cet effet, dans lequel nous présentions un résumé du projet en
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langage simple, ainsi que les membres de I'équipe de recherche, professeurs et assistants
de recherche (avec photographies et coordonnées) . La nécessité de garantir le statut des
chercheurs, notamment leur appartenance institutionnelle, s’est tres rapidement avérée
indispensable. En effet, au moment du recrutement des participants pour les entrevues,
un participant a questionné le fait que I'adresse courriel de I’assistant (une adresse sur
gmail) n’était pas une adresse institutionnelle (ugam.ca) et a demandé a ce que ce dernier
le contacte de nouveau avec une adresse « ugam » : « [your project] Seems fairly legit
except for that fact that all the emails end with ugam.ca except for yours. Can you
explain or even better ; provide a ugam.ca email ?»

2) S’assurer de la capacité du participant a comprendre la nature du projet et de son
implication, de méme que les conséquences de sa participation. 1l existe plusieurs facons
de faire, mais en aucun cas, ces différentes méthodes ne permettent de garantir que le
consentement est véritablement éclairé. Ainsi, il est possible de procéder selon un
processus de validation a plusieurs étapes, ot 'on questionne graduellement le participant
sur sa compréhension, a la fois du projet et de sa participation (EPTC, 2010). Cette fagon
de faire présente l'avantage d’offrir plusieurs occasions de vérification de la bonne
compréhension du participant. En revanche, elle comporte le risque de provoquer une
certaine lassitude chez les participants, avant méme que ceux-ci n’aient véritablement
commencé a participer a la recherche.

Une autre facon de faire consiste a multiplier les échanges avec le participant potentiel,
de facon plus ou moins informelle, de facon a engager un dialogue. L’élicitation de la
compréhension du participant serait ainsi plus aisée car basée sur une relation de
confiance (Barrat et Lenton, 2010). Cependant, cette facon de faire que nous avons décidé
d’adopter peut aussi provoquer une lassitude chez les participants, comme nous I'avons
constaté dans le cadre de notre projet. En effet, la majorité les participants contactés a agi
de facon a écourter les échanges entourant la présentation des objectifs du projet et de la
nature de leur participation, se déclarant préts a commencer I'entrevue en coupant court a
nos questions.

Cette méthode peut aussi apporter de nouvelles questions éthiques, par exemple dans le
cas ou le participant utiliserait ce dialogue a d’autres fins que celle de la compréhension du
projet de recherche en livrant déja des confidences, en posant des questions sur les
médicaments, voire en annoncant un engagement futur dans une pratique a risque, etc., a
une étape ou la procédure de recueil du consentement n’est pas finalisée. Enfin, une
question plus large se pose deés lors que l'on travaille sur la consommation de produits
pouvant altérer les facultés cognitives : comment s’assurer que les personnes ne répondent
pas aux questions sous I'effet des substances ?

3) S’assurer de la capacité du participant a donner son consentement
S’assurer de la capacité du participant a donner son consentement, c’est tout d’abord
valider son identité. La recherche sur des communautés en ligne pose des problémes
spécifiques en matiere d’authentification de l'identité des participants, du fait de la
difficulté a vérifier que ceux-ci ne sont pas mineurs ou que différents pseudonymes ne
cachent pas, en réalité, la méme personne (Sveningsson, 2004).

Nous avons été confrontés a cette question dans le cadre des entrevues en ligne que
nous avons menées. Ce n’est qu'au tiers dune entrevue (rappelons qu’elles étaient
conduites par courriel) que nous avons réalisé que le participant interviewé était mineur
alors qu’il avait déclaré étre majeur. En 'occurrence, nous avons effectué un recoupement
entre le pseudo qu'’il utilisait sur le forum et le méme pseudo utilisé dans un jeu en ligne,
dont le profil indiquait un dge mineur. Sur conseil du comité éthique de la recherche de
I'UQAM, nous avons mis fin a I'entrevue et nous ne I'avons pas retenue pour les fins de
lanalyse.

Si la capacité du chercheur a cerner les identités en ligne et donc a valider la capacité
des individus a offrir un consentement éclairé reste problématique, ces difficultés ne
semblent pas si fréquentes. En effet, plusieurs travaux montrent que les identités en ligne
des individus révélent une certaine recherche d’authenticité (Ellison et al., 2006 ; Gatson,
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2011), et cela, méme si la cohérence entre les différentes identités — en ligne et hors ligne —
d’'un méme individu peut varier selon les contextes (Raffin, 2011).

Enfin, il faut souligner que l'octroi d’'un dédommagement aux participants peut
introduire un biais et nuire a la validité du consentement a participer a la recherche. En
détournant I'attention du participant vers le dédommagement (une somme monétaire, un
bon d’achat, etc.), ce dernier pourrait étre moins porté a saisir toutes les implications de sa
participation a la recherche. Cela dit, cette problématique n’est pas propre a la recherche
en ligne.

Comment s’assurer que le consentement des participants a la
recherche est véritablement « libre» ?

S’assurer que les participants contribuent librement a la recherche nécessite de vérifier
qu’ils ne se trouvent pas dans une situation de contrainte ou de dépendance a I’égard du
chercheur et que ne s’exercent pas non plus sur eux de pressions morales ou sociales au
niveau de leur entourage a participer a la recherche . Il faut donc que les participants
soient effectivement libres de donner ou de refuser le consentement et que ce
consentement reste valide tout au long de la recherche (EPTC, 2010). Il faut également
veiller a ce que le dédommagement offert ne constitue pas un incitatif trop important a la
participation a la recherche, par exemple lorsque I'on cible des populations défavorisées.
Dans le cas de notre recherche, les participants étant dispersés géographiquement, ne se
trouvaient pas dans une situation de dépendance a notre égard, et ne faisaient pas 1'objet
de pressions de leurs pairs a la participation puisque nous les avons contactés
individuellement. Par ailleurs, si nous avons offert un dédommagement pour favoriser le
recrutement, nous avons privilégié un certificat cadeau d’'une valeur de 50 $ sur le site
Amazon.com qui donne accés a des produits de divertissement culturel et non un
dédommagement monétaire.

Les contacts avec les participants pendant le
déroulement de la recherche

Les contacts avec les participants pendant le déroulement de la recherche renvoient a un
enjeu éthique principal lié au maintien de la participation, a la spécificité de la relation qui
se développe en ligne et a la place des participants dans le processus de recherche.

Comment maintenir l'intérét des participants ?

Le maintien de l'intérét des participants pour le projet de recherche est un défi
important, en particulier dans le cas d’entrevues en ligne asynchrones, par courriel en
particulier, parce que l'interviewé est moins captif et peut retarder ses réponses aux
questions de l'interviewer, voire oublier d’y répondre ou encore mettre un terme a la
relation d’entretien. Il peut en effet facilement cesser de répondre aux questions, sans
méme en avertir le chercheur (James et Busher, 2006 ; Kivits 2004). Cest ce qui s’est
produit avec plus de la moitié des participants avec lesquels nous réalisions des entrevues,
qui sans I'annoncer, arrétaient de répondre a nos courriels.

La conduite d’entrevue en ligne nécessite de ce fait de multiples relances tout au long de
Pentrevue, afin d’assurer le maintien de la participation et de l'intérét des participants
(Kivits, 2004). Dans le cadre de notre projet, nous avons procédé, avec chacun des
participants, a plusieurs relances tout au long des entrevues, lorsque nous n’avions plus de
réponses a nos questions, en essayant toutefois de ne pas mettre les participants sous
pression :
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I just wanted you to know that I'm still eager to hear what you have to say about
the last series of questions I sent you. I understand you must have a busy schedule. I
do not wish to pressure you, so take all the time you need.

Lorsque ce type de relances n’entrainait pas de réponse, nous proposions d’autres
modes d’interaction et tentions de valider l'intérét des participants a poursuivre la
recherche :

Hi again,

I just wanted to follow up on your participation to the project. As I said in the
previous emails, your knowledge about the DXM thread is very important for the
success of this research.

If you do wish to continue, you can let me know by email, and we will follow
through with the email interviews. If you wish to continue, but would prefer an
alternative to email interviewing, we could plan either chat or Skype meetings.

If you do not wish to continue at all, I totally understand and wish to remind you
that, as I said earlier, you are free to withdraw from this project at any time,
without any consequences. In that case, an email confirming your withdrawal
would be appreciated.

Thank you for the interest you've shown so far in the research ! Hoping to hear from
you.

Ces relances se sont avérées efficaces et ont permis de mener a bien les entrevues avec
12 des 31 participants contactés, qui, a une étape ou une autre, tardaient a répondre aux
questions. Toutefois, pour 19 des participants approchés, ces relances n’ont pas permis de
renouer le contact. Ce type de situations est problématique a plusieurs égards. Tout
d’abord, I’absence de réponse de la part de l'interviewé est souvent difficile a interpréter :
le participant a-t-il été perturbé par la question ? Est-il las de participer a la recherche ou
seulement moins disponible a ce moment-la ? Par ailleurs, si les relances sont nécessaires,
il est important d’éviter qu’elles ne soient percues comme du harcelement par les
participants. Enfin, lorsqu’il y a absence de réponse du participant, il devient difficile pour
le chercheur de procéder a une cléture de 'entretien en bonne et due forme, et de s’assurer
que l'interviewé n’a pas de questionnements et n’est pas déstabilisé par sa participation a
la recherche. Nous conseillons toutefois d’envoyer une fois la période de relance terminée,
un courriel aux participants qui laissent le chercheur sans nouvelles, pour cloturer le
processus de recherche, et ce méme si le chercheur n’a aucune assurance qu’il sera lu.

Comment construire une relation de confiance ?

Si I'entrevue menée par courriel semble particuliérement intéressante pour interroger
des participants sur le sens de leurs pratiques, leur permettant une prise de distance qui
favorise la production d’'un discours réflexif (James et Busher, 2006), ce résultat nécessite
qu'une relation de confiance soit établie entre l'interviewer et l'interviewé (Mann et
Stewart, 2000). Or, instaurer une relation de confiance est souvent moins aisé dans le
cadre de l'entrevue en ligne que dans celui d’'une entrevue en face a face. De plus, la
relation de confiance qui s’établit semble varier en fonction du contexte et de la plate-
forme Internet utilisée. Une bonne relation d’entretien semble ainsi souvent plus facile a
instaurer sur les messageries internes aux communautés virtuelles, notamment si le
chercheur s’y est fait connaitre, ou sur Facebook entre autres parce qu’on y est plus
rarement contacté par des inconnus (Latzko-Toth, 2010).

Afin de favoriser le développement d’'une relation de confiance, plusieurs auteurs
suggérent, pour rassurer l'interviewé, de lui fournir des informations sur le projet de
recherche (par exemple, via un site Internet institutionnel) ainsi que sur I'interviewer (par
exemple, en créant une page Web avec photo pour le présenter). Il est également conseillé
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a l'interviewer de se dévoiler dans le cadre des échanges, ce qui permettrait de favoriser en
retour le dévoilement de I'interviewé, entrainant aussi le développement d’une relation
beaucoup plus personnelle (Kivits, 2004 ; Hunt et Mc Hale, 2007). Il est aussi trés
important de rassurer l'interviewé tout au long de la recherche, sur l'intérét de ses
réponses et de le tenir au courant de la progression de I’entrevue. L'interviewé n’a, en effet,
pas accés aux signaux non verbaux (tels les hochements de téte) et aux autres formes
d’encouragement, qui témoignent de I'écoute active de linterviewer et du bon
déroulement de I’échange. Nous avons adopté ces trois approches qui semblent bien
fonctionner pour favoriser le développement d’une relation de confiance et soulignons
notamment I'importance de rassurer le participant sur le fait qu’il répond adéquatement
aux questions :

Participant : I hope I've answered your questions well. [...]

Interviewer : [...]First, let me address your concerns regarding the relevance of your
answers. Any response helps us to enrich the results of the study. In this sense, there
is no right or wrong answers. I therefore encourage you to send us any elements that
you find relevant in order to help us understand the Drug Discussion thread.

La durée de la relation d’entretien varie d’'une recherche a l'autre et selon les types
d’entrevue utilisés. Certains chercheurs privilégient une durée de 'entrevue plutot courte
(Hunt et McHale, date). Kazmer et Xie (2008) rapportent plusieurs exemples de recherche
s’appuyant sur des entrevues asynchrones, dans le cadre desquelles ’ensemble des
questions de la grille d’entrevue fait 'objet d'un méme envoi, puis d’une relance, pour un
total de deux allers-retours. D’autres chercheurs préférent au contraire, et ¢’était notre cas,
n’inclure qu'une ou deux questions par courriel et accumulent ainsi un grand nombre
d’échanges sur une période pouvant aller jusqu’a plusieurs mois. Cette durée plus longue
favorise aussi la construction d’une relation de confiance (Kivits, 2004). De plus, elle
permet d’avoir un meilleur acces au contexte de vie de linterviewé et s’avere
particulierement intéressante pour étudier des processus se déroulant sur le long terme
(par exemple, comme dans la présente recherche la construction des usages entourant les
médicaments utilisés a des fins de recherche de sensation, ou encore I'expérience de vie
avec une maladie chronique). Nos entretiens se sont donc échelonnés sur plusieurs mois et
le caractere intime des échanges semble indiquer que l'interviewer a été en mesure de
développer une relation de confiance avec la plupart des participants.

Barrat et Lenton (2010) insistent sur le fait que le contact entre les chercheurs et les
participants doit débuter des la phase du recrutement et se maintenir tout au long du
processus de recherche, y compris apres la fin de I'entrevue, au moment de la diffusion des
résultats, qui peut s’avérer un moment de discussion particuliérement riche. Le chercheur
doit cependant évaluer la quantité et la nature des résultats qui pourraient étre discutés
ouvertement, de méme que le format et 'espace adéquat pour les transmettre aux
participants. Ces auteurs soulévent la possibilité d’ouvrir un espace semi privé pour en
discuter, notamment dans les cas ou une discussion plus ouverte pourrait présenter des
risques pour les participants (voir dans la section 5, les enjeux entourant la publication des
résultats). Cette collaboration a toutes les phases de la recherche, en plus de permettre de
recueillir les opinions des participants et de mieux ajuster le processus de recherche,
participe activement de I’établissement d’'une relation de confiance (Barrat et Lenton,
2010). Nous n’avons toutefois pas expérimenté la mise en place de tels espaces d’échange
consacrés a la diffusion des résultats dans la présente recherche.

La gestion des risques associés a la participation a
la recherche
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L'un des principes majeurs de I’éthique de la recherche est, avec la validation du
caractére libre et éclairé du consentement, de s’assurer que les bénéfices de la
participation a la recherche sont plus importants que les risques encourus (Buchanan,
2011), principe qui est repris dans les différents énoncés d’éthique de la recherche (voir
par exemple, EPTC, 2010). Il revient donc au chercheur d’évaluer les risques associés a la
participation a la recherche, qui sont d’autant plus importants que les données recueillies
portent sur des questions sensibles (ce qui est souvent le cas dans le domaine de la santé),
et de prévoir des mesures appropriées pour les encadrer.

Dans le cadre de la recherche que nous avons réalisée, les risques associés a la
participation a la recherche renvoyaient 1) aux possibilités que certaines étapes de la
recherche (circulation des courriels, publication des résultats) portent atteinte a
lanonymat des participants (enjeu que nous aborderons dans la section 6) ; 2) aux
conséquences pour la santé de I'engagement des participants dans des pratiques de
consommation des médicaments a des fins non médicales et 3) a la prise de conscience de
ces risques, au cours de I'entrevue, celle-ci étant favorisée par le caractére réflexif de
Pentrevue par courriel. Nous craignions notamment que nos questions suscitent chez les
participants des inquiétudes concernant les conséquences dune prise récurrente de
médicaments en quantités excessives ou la possibilité d’avoir développé une dépendance a
I’égard des médicaments.

Au cours des entretiens, nous n’avons pas eu le sentiment que nos questions avaient
suscité chez les participants de telles préoccupations. Toutefois, dans le contexte de
Ientrevue médiatisée par ordinateur, il n’est pas toujours évident de savoir si la personne
a été déstabilisée par la recherche. Aussi avons-nous sondé 'existence de questionnements
concernant les risques associés aux pratiques en cloture des entretiens. Cette mesure était
évidemment impossible avec les interviewés ayant cessé leur participation en cours
d’entretien.

L’analyse de pratiques sensibles confronte également le chercheur a l'observation de
comportement qui peuvent entrainer des risques pour la santé des participants. Ces
risques ne sont pas en lien direct avec le processus de recherche mais soulevent plusieurs
questionnements. Dans le cadre de 'analyse de forums ou d’autres espaces d’échange dans
le domaine de la santé, le chercheur peut aussi étre exposé a la circulation d’informations
erronées, voire méme dangereuses. Selon O’Connor (2010), il est de la responsabilité du
chercheur de se poser trois types de questionss :

1. Les informations erronées sont-elles susceptibles d’entrainer des risques pour la
santé des membres de la communauté ?

2. Ya-t-il, au sein de la communauté, des membres qui peuvent corriger ces
informations, voire qui peuvent contribuer a I'encadrement des pratiques ?

3. Le chercheur posséde-t-il une expérience suffisante de la communauté et I’accord
de ses membres (ou de son administrateur) pour jouer un role légitime de relais
vers une information plus fiable.6

Ces questionnements peuvent aider le chercheur a évaluer le niveau de risque, car deés
lors que I'on travaille sur des pratiques sensibles (comme c’était le cas de notre recherche
ou les jeunes discutent de leur consommation de médicaments hors du cadre médical et
peuvent, par exemple, préconiser une augmentation des dosages recommandés), la
probabilité d’étre confronté a des informations potentiellement dangereuses pour les
participants est élevée. Mais quand décider que le risque est trop grand ? Et quelle est
Pexpertise du chercheur pour le faire ?

Dans le cadre de notre recherche, nous nous sommes engagés dans ce type de réflexion a
deux moments de la recherche : lors de l'analyse des fils de discussion du forum et
pendant la conduite de certaines entrevues.

Ayant contacté le comité d’éthique de la recherche de 'UQAM a ce sujet, celui-ci nous
avait conseillé de rapporter toute information qui pouvait nous sembler inquiétante. Nous
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n’en avons pas eu l'occasion, car quand de telles informations étaient présentées dans le
forum (par exemple, I'annonce d’une prise du produit en des quantités vraiment
excessives), elles étaient systématiquement remises en question par des membres plus
expérimentés qui recommandaient la réduction du dosage, ce qui répond au deuxiéme
questionnement d’O’Connor (2010). Ces usagers nous semblaient plus 8 mémes que nous
chercheurs, d’étre entendus par les participants parce qu’ils bénéficiaient dune
reconnaissance de la communauté pour leur expertise, celle-ci s’appuyant sur des
connaissances tant scientifiques et expérientielles (Thoér et al., 2012)., Nous n’avons donc
jamais eu a nous questionner sur la nécessité ou non de transmettre aux participants du
forum, une information plus fiable, comme le suggére O’Connor (2010). Toutefois, si cela
avait été le cas, nous aurions sollicité la collaboration d’experts médicaux et envisagé
d’autres moyens de diffusion de I'information qu'une participation directe au forum, par
exemple via les usagers reconnus comme « experts» sur le forum. Face a un usager qui
annonce une prise de risque importante (la situation extréme étant par exemple I’annonce
d’'un projet de suicide), il est aussi possible de contacter (ou de faire contacter)
directement le participant par des ressources spécialisées (Flicker, Haans et Skinner,
2004).

Dans le cadre d’'une entrevue en ligne, le chercheur peut aussi étre confronté au récit de
pratiques potentiellement dangereuses pour la santé du participant. Dans ce cas, la
pratique est généralement d’orienter le participant vers des ressources appropriées. Dans
le cadre de notre recherche, nous n’avons pas été confrontés a de telles pratiques. En
loccurrence, nous avons constaté que les participants ne rapportaient pas de dosages
excédant ce qui était reconnu comme acceptable sur les forums (précisons que I'un des
forums adoptait une approche assez de type « réduction des méfaits» et que dans l'autre,
les quantités annoncées de prise de stimulants ne semblaient pas excessives. Par ailleurs
les risques associés a la prise de stimulants sur une longue période y compris en présence
de troubles de déficit de l'attention avec ou sans hyperactivités sont peu documentés
(Monzée, 2010). Un partenariat avec des « experts» pouvant évaluer les risques pour la
santé des participants serait toutefois sans doute utile dans le cadre de recherches portant
sur des pratiques sensibles.

Nous avons par ailleurs constaté que la prise de risques pouvait aussi étre accentuée par
I'interaction avec le chercheur. Ainsi, dans un cas, celui du jeune participant dont nous
avions questionné l'age, notre présence a semblé constituer pour lui un incitatif a
s’engager dans une expérience (un trip) qui puisse générer du contenu intéressant et
retenir notre attention. Ce constat n’a fait que renforcer notre décision de mettre un terme
au processus d’entrevue engagé avec ce participant en particulier.

Face a un constat de pratiques potentiellement dangereuses pour le participant, le
chercheur a la responsabilité d’orienter celui-ci vers des ressources appropriées. Trouver
les ressources vers lesquelles orienter les interviewés pose toutefois de nouveaux défis
lorsque ceux-ci sont dispersés a travers le monde. Comment s’assurer qu’elles sont
adéquates ? Comment assurer un suivi ? Dans le cadre de notre recherche, nos
participants étant localisés dans des pays anglo-saxons, beaucoup plus sensibilisés a la
problématique des usages détournés des médicaments (Thoér et al., 2008), et identifier
ces ressources n’a pas été problématique. Ce qui I'était plus était la facon de les présenter
aux participants. En prévision de la phase de recrutement, nous avions constitué une liste
de ressources sur notre site. Cependant, nous avons rapidement constaté qu’elles
mettaient en péril notre procédure de recrutement, dans la mesure ou les usagers de ce
forum ne considéraient pas avoir de probleme de consommation de drogues ou
d’addiction. Aussi, nous nous sommes limités a présenter ces ressources au moment de la
cloture de I'entrevue.

La présentation des résultats de recherche
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Garantir 'anonymat des participants est trés important des lors que la recherche porte
sur des pratiques sensibles (Barratt, 2011 ; Eysenbach et Till, 2001 ; Buchanan, 2011). 1l
est donc important de s’interroger sur les fagons de protéger les participants au moment
de la publication des résultats de I’étude.

Comment nommer les forums et citer des extraits des
échanges ?

Tous les chercheurs s’entendent sur I'importance de ne pas divulguer le nom des forums
étudiés (Buchanan, 2011 ; Mann et Stewart, 2000) et de supprimer les informations
personnelles pouvant permettre d’identifier les auteurs des propos rapportés. Leur
caractere anonyme n’est en effet pas toujours effectif, notamment au sein des espaces
d’échange ou certains participants se connaissent, il peut méme étre fortement
compromis, comme nous I'avons déja souligné, par la possibilité de mettre en lien les
différentes identités d'un méme usager sur Internet (Barrat, 2011).

La présentation des résultats, qui passe généralement par la citation d’extraits des
échanges analysés, pose également des problémes. En recherche qualitative, la
présentation des extraits du contenu analysé constitue un gage de l'authenticité des
données. Elle facilite la compréhension et la démonstration, en plus d’étre un moyen de
donner une voix a des populations souvent marginalisées. Toutefois, si le fait de rendre
anonyme les propos échangés sur les forums protege a priori les auteurs, dans la mesure
ou les contenus en ligne sont systématiquement indexés, le fait de les citer textuellement
peut tres facilement conduire a les retrouver, simplement en les cherchant dans un moteur
de recherche (Bromseth, 2002 ; Eysenbach & Till, 2001 ; Markham, 2011).

Les solutions préconisées varient selon les auteurs, la protection de l’anonymat
constituant, selon Buchanan (2011), un élément qui doit faire I'objet de négociations au
moment du recueil du consentement éclairé. Certains auteurs (Barrat et Lenton, 2011)
recommandent de ne pas citer d’extraits, sauf si le forum est privé et non accessible (donc
protégé des non membres). D’autres préconisent de modifier les extraits retenus pour
citation, sans trop altérer le discours, de facon a ce qu’'on ne puisse retrouver ni le forum,
ni 'auteur a I'aide des moteurs de recherche ; il s’agit alors de corriger 'orthographe, les
mots en phonétique, ete, (Pastinelli, 2011). D’autres encore recommandent des
modifications substantielles pouvant aller jusqu'a la réécriture des textes (Markham,
2012 ; Niquette, 2010) ou la constitution d’exemples composites en agrégeant de multiples
extraits puisés dans les forums (Barnes, 2004). Nous avons opté pour une publication
limitée des extraits dans les articles auxquels nous avons apporté quelques corrections
orthographique et de style qui facilitent leur lisibilité et rendent le repérage des forums
dont sont issus ces extraits plus difficile. Toutefois, ces mesures ne garantissent pas que
les forums ne puissent pas étre retrouvés sur Internet.

Comment diffuser les résultats et aupres de quel public ?

Lorsque 'on travaille sur des données sensibles, la diffusion des résultats souléve des
questionnements relatifs a leur diffusion dans I’espace public. La littérature scientifique
circule tres rapidement sur Internet, elle peut étre facilement reprise par les journalistes
dans la presse grand public et entrainer la stigmatisation des participants (Barrat et
Lenton, 2011), en plus de contribuer potentiellement a la diffusion et a la banalisation des
pratiques. Nous n’avions pas encore publié nos données que nous avons été contactés par
plusieurs journalistes (presse quotidienne et chaines télévisuelles) qui développaient des
dossiers sur le détournement des médicaments. Cette couverture médiatique peut poser

probleme parce que les médias vont souvent avoir tendance a mettre I'accent sur les
éléments les plus « sensationnalistes» de la recherche, ce qui peut contribuer a stigmatiser
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les personnes qui s’engagent dans ces pratiques, voire participer a leur diffusion aupres
des jeunes.

Un autre questionnement renvoie a la paternité des données de recherche, autrement
dit a la question de savoir a qui elles appartiennent (Kitchin, 1998). Barrat et Lenton
(2010) distinguent deux postures possibles chez les participants : accepter d’étre une
source de données pour le chercheur ou se positionner en tant que producteur de savoirs
et de connaissances. La tension entre ces deux postures renvoie a une tension chez le
chercheur : entre la protection de 'anonymat versus la reconnaissance de la paternité d'un
contenu. Cela dit, ces questions ne sont pas spécifique a la recherche sur des contenus en
ligne.

Enfin, les interviewés ayant en leur possession I'ensemble des données d’entrevues
(dans le cas d’entrevues par courriel), celles-ci peuvent théoriquement circuler au-dela du
groupe de chercheurs. Ce type de pratique peut poser différents problémes, en nuisant a la
confidentialité des propos recueillies ou en altérant le contenu des entrevues, par exemple
si ces données sont diffusées a d’autres participants potentiels par un interviewé. Nous
avons au cours de la recherche sur le forum portant sur les sirops pour la toux constaté
que deux des usagers interviewés qui étaient en contact discutaient des entrevues en
cours. Il est difficile d’évaluer I'impact que peut avoir ce type d’interaction. Par ailleurs,
dés lors que l'entrevue est réalisée sur Internet, il faut signaler les risques liés a
I'interception des messages courriel, et 'impossibilité de garantir la confidentialité des
échanges.

Conclusion

Notre étude portant sur des forums en ligne ot des jeunes discutent de leur utilisation
des médicaments a des fins non médicales a mis en évidence des enjeux éthiques a toutes
les phases de la recherche : lors de 'acceés aux échanges en ligne, lors du recrutement de
participants a des entrevues de recherche et du recueil de leur consentement libre et
éclairé, tout au long des échanges par courriel avec ces participants, et enfin, au moment
de la présentation et de la diffusion des résultats de recherche.

En ce qui concerne l'acces aux contenus des espaces d’échange en ligne et le débat sur
leur caractere privé ou public, un consensus semble se dégager. Ainsi, on propose de
remettre en question la dichotomie privé/public (Pastinelli, 2011) et d’envisager les
espaces en ligne sur un continuum entre le domaine du public et celui du privé
(Sveningson, 2009). Les questions a se poser deviennent alors : Cet environnement est-il
suffisamment public pour que la recherche puisse se passer du consentement des
usagers ? Jusqu'a quel point les usagers ont-ils 'impression d’échanger dans un espace
privé ? On recommande par ailleurs de se préoccuper d’abord de I'opinion des participants
en ce qui concerne le caractére privé ou public de leurs échanges, plutdt que de laisser au
chercheur le soin d’en décider (Stern, 2003, 2009 ; Rosenberg, 2010). Cette derniere
recommandation apparait d’autant plus importante dans le cas des sites de réseaux
sociaux ou l'ajout constant de nouvelles fonctionnalités tend a brouiller encore plus les
frontieres. En effet, en permettant de restreindre ou d’ouvrir des contenus a des cercles
restreints d’amis, ces environnements offrent de nouvelles opportunités de négociation de
Paccessibilité des contenus qui changent continuellement d'une part, et qui peuvent
échapper completement aux observateurs d’autre part.

En ce qui a trait aux modalités de recrutement de participants dans des forums sur
Internet et le recueil de leur consentement libre et éclairé, bien que de plus en plus
balisées, elles varient grandement selon les contextes et la 1égitimité des administrateurs
de ces espace d’échange a parler au nom de 'ensemble des usagers. Une familiarisation
aux logiques propres a ces espaces est donc nécessaire avant toute intervention des
chercheurs (Pastinelli, 2011).
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Il est fréquent chez les chercheurs de considérer que les questions éthiques s’arrétent au
moment ou l'on obtient le consentement des sujets participants (Sveningsson, 2009).
Pourtant, certaines recherches peuvent s’avérer non éthiques méme si elles sont réalisées
avec le consentement des participants, par exemple lorsque les termes de la participation
ne sont pas entierement compris. Il reste que la situation de communication médiatisée
propre a la recherche en ligne pose de réels défis pour I'obtention d’un consentement libre
et éclairé. Comment s’assurer notamment que les participants ont réellement compris les
implications de leur participation ? La question reste entiere.

En outre, il est trés difficile de garantir l'anonymat des participants (du moins de leur
pseudo) a partir du moment ou l'on cite des extraits de contenus en ligne dans une
publication, ou encore de s’assurer de la confidentialité des échanges deés lors que le
rapport entre le chercheur et les participants passe par des communications de type chat
ou courriel. Buchanan (2011) suggére que tous ces aspects fassent 'objet d’'une négociation
avec les participants au moment du recueil du consentement éclairé, qui tiendrait compte
du caractere sensible des pratiques a I’étude.

En effet, lorsque I'on aborde des problématiques sensibles, ce qui est souvent le cas dans
le domaine de la santé, les risques associés a la participation a la recherche peuvent étre
importants si 'anonymat des participants n’est pas protégé. Aussi, les chercheurs,
notamment ceux qui utilisent des approches qualitatives, qui privilégient la parole des
acteurs, doivent-ils collectivement réfléchir a des moyens de protéger I'anonymat des
participants dans les publications.

L’étude de pratiques sensibles peut aussi amener les chercheurs a étre confrontés dans
les espaces d’échange ou au travers des entrevues, a des pratiques a risque. Mieux définir
la responsabilité des chercheurs dans ces espaces et identifier des modalités et des
ressources pour intervenir en ligne et aupres de participants dispersés géographiquement
constitue un autre enjeu important de la recherche sur Internet, particulierement dans le
domaine de la santé. Les enjeux éthiques de la recherche sur Internet sont donc nombreux
et restent en débat pour beaucoup de chercheurs, en partie a cause du caractere récent et
en constante évolution des environnements en ligne. Internet évoluant rapidement
(rappelons que le Web n’a émergé que dans les années 1990), les recommandations
éthiques deviennent rapidement caduques. Ainsi, de nouveaux problémes éthiques
surgissent alors que 'on commence a peine a se pencher sur les précédents. Sveningsson
(2009) souligne que la rapidité avec laquelle Internet évolue n’est pas seule en cause, et
que la diversité des environnements en ligne et des enjeux auxquels ils renvoient est aussi
a prendre en compte. Dans ce contexte, il parait difficile de définir des recommandations
susceptibles de répondre a 'ensemble des préoccupations éthiques entourant la recherche
en ligne. Faut-il se résigner a les traiter au cas par cas ? Probablement car si
I’établissement de recommandations est utile, c’est avant tout dans une réflexion éthique
que doivent s’engager les chercheurs qui développent des terrains de recherche sur
Internet. Aussi, est-il particulierement important que les enjeux éthiques associés a la
recherche sur Internet qui font I'objet de débats nourris depuis la fin des années 1990,
continuent d’alimenter les discussions dans les années a venir.
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Notes

1 Ce projet a fait I'objet d'un financement de la part du Conseil de recherche en sciences humaines
du Canada (CRSH)
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2 Nous avons utilisé le nom commercial, le nom de la molécule et leurs déclinaisons dans le langage
courant (ex : Dextromethrophan, DXM, cough sirop, etc.)

3 Les noms des forums sont fictifs.
4 C’est nous qui soulignons.
5 Traduction libre

6 O’Connor reprend ici le concept d’« apomediary » développé par Eysenbach (2008) pour décrire
cerdle.
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