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RESUME

Profitant de la prolifération des technologies de I’information et des réseaux sociaux,
les consommateurs disposent de nouveaux outils leur permettant d’évaluer la qualité
de leur expérience suite a ’achat d’un produit ou la réception d’un service. Ainsi,
I’information partagée entre les internautes et qui circule avec une rapidité au sein du
Web 2.0 est devenue un déterminant majeur de la réputation des entreprises.

Dans le domaine médical, I’objectif de ces discussions virtuelles dépasse le coté
informationnel. En effet, les patients essayent d’établir des relations durables entre
eux afin de se procurer du support émotionnel dans leur vécu quotidien de la maladie.
Les parents d’enfants autistes ne font pas exception. Pour ces derniers, le recours aux
communautés virtuelles médicales vient comme une solution a l'inefficacité du
systéme de soins & fournir des informations précises au sujet de 1’autisme (Akrich,
Médal, 2009). L’ambiguité du diagnostic et la lourdeur du processus du traitement
poussent ces parents & chercher un support virtuel afin de surmonter les difficultés
qu’ils vivent quotidiennement avec 1’enfant. Ainsi, les expériences partagées entre
eux leur permettent de se procurer a la fois d’un support informationnel et d’un
soutien moral.

Dans ce contexte, 1’objectif de ce mémoire est de répondre a la problématique
suivante : « comment les expériences partagées entre les parents dans une
communauté virtuelle peuvent influencer la relation entre les parents et le médecin de
leur enfant ? » Pour cela, nous essayons d’identifier des relations positives entre le
bouche-a-oreille électronique, la fréquentation réguliére des communautés virtuelles
ainsi que la confiance vis-a-vis du médecin. Dans un second temps, nous examinons
la relation entre une fréquentation réguliére de ces communautés et
I’empouvoirement des parents. Ensuite nous évaluons la relation entre 1’autonomie du
parent et sa confiance vis-3-vis du médecin. Enfin, nous analysons I’impact du
support du médecin et de la confiance des parents vis-a-vis de ce dernier sur deux
types d’engagements a savoir 1’engagement envers le médecin et celui envers les
communautés.

Pour ce faire, une recherche quantitative a été élaborée. Un questionnaire a été
administré sur des communautés virtuelles médicales, principalement des groupes

\

Facebook. Les parents étaient appelés a répondre d’une fagon anonyme sur un



ensemble de questions qui portent sur leur fréquentation des communautés de patient
en ligne ainsi que sur leur relation avec le médecin de leur enfant. Le questionnaire
administré nous a permis d’avoir un échantillon initial de 333 répondants. Suite & une
épuration des données, nous avons effectué notre analyse avec un échantillon de 192
répondants qualifiés. Suite a ’analyse factorielle en composantes principales, sept
facteurs qui représentent 1’ensemble de nos concepts étudiés ont été identifiés. Trois
types d’analyses ont été effectuées ensuite afin d’examiner 1I’existence de relations
statistiquement significatives entre les variables de notre recherche. Ainsi, nous
avons fait recours a la régression linéaire, 1’analyse discriminante et la comparaison
de moyennes. Les résultats de ces analyses ont permis de confirmer 1’existence d’une
relation positive entre les expériences partagées et la fréquentation réguliere des
communautés, la fréquentation des communautés et la prise du pouvoir par le parent,
et enfin I’impact positif de la confiance envers le médecin et le support fourni par ce
dernier sur I’engagement des parents vis-a-vis du médecin.

Dans un second temps, nous avons identifié¢ une relation négative entre 1’autonomie
du parent et la confiance vis-a-vis du médecin. Le méme résultat a été constaté entre
les expériences partagées entre les parents au sein d’une communauté virtuelle et la
confiance vis a vis du médecin Ces analyses ont permis enfin de dénoncer 1’existence
d’une relation significative entre la confiance vis-a-vis du médecin et I’engagement
envers les communautés médicales.

Ainsi, le partage des expériences entre les parents au sein des communautés virtuelles
médicales influence d’une fagon significative leur relation avec le médecin de leur
enfant. Profitant du support informationnel et émotionnel des autres parents, les
parents développent une forme de pouvoir qui leur permet de s’impliquer dans le
processus de traitement de leur enfant et par conséquent dans leur relation avec le
médecin de leur enfant. Néanmoins, il demeure essentiel que le médecin offre son
support aux parents afin de gagner leur confiance et les aider donc a s’engager dans
une relation a long terme avec lui. Une telle relation saine entre le médecin et le
parent semble avoir des effets positifs sur le processus du traitement de 1’enfant.
Chose qui a été confirmé lors de notre étude.

Mots-clés: trouble du spectre autistique/ vécu parental de 1’autisme/ communautés de
patient en ligne/ Support informationnel et relationnel/ Relations parents a enfant/
Marketing relationnel/ Bouche-a-oreille électronique/ Empouvoirement/ Confiance/
Engagement.



INTRODUCTION

“For many autistics, the Internet is Braille.”

Blume, (1997)

Ayant débuté aux années 80 comme forme de résistance a 1’exclusion du systéme de
sécurité sociale et un refus de la médiation médicale, la recherche de 1’information
médicale sur Internet a contribué 4 la création d’un espace de discussion virtuel entre
les patients (Akrich et Médal, 2009). Cet espace a permis la diffusion collective de
I’information, et par conséquent la constitution d’une forme d’expertise chez les

utilisateurs.

Au Québec, selon une étude réalisée en septembre 2011, plus de la moitié des
Québecois agés de 18 ans et plus consultent des sujets reliés a la santé, 23%
cherchent des informations & propos la santé en ligne de maniére réguliére et 40 % a
’occasion (Thoér, 2013). Cette tendance concerne aussi bien les médecins que les
patients : du c6té des professionnels, on observe de plus en plus une augmentation de
Iutilisation d’Internet dans le cadre de la pratique médicale et plus précisément par la
geénération jeune des médecins (Thoér, 2013). Internet permet de promouvoir la

relation entre les patients eux-mémes et leur relation avec les professionnels.



Plusieurs recherches ont essayé de dresser le profil de I’internaute santé (Goupil et
asl., 2014). L’Internaute santé est généralement une femme jeune ou d’Age moyen
vivant en couple, ayant une grande expérience d’Internet et étant confrontée a des
problémes de santé (Renehay, 2012 p.23). Par ailleurs il a été montré que plus de 50 %
des requétes de la santé sont effectuées pour une autre personne que pour soi-méme

(Atifi et Gaglio, 2012).

Dans le cadre de notre recherche, nous nous focalisons sur une maladie bien
spécifique et contemporaine, I’autisme. Aux Etats unis la prévalence de 1’autisme
atteint un enfant sur 88 en 2012 selon le CDC (Center for Disease Control and
Prevention). D’aprés la fédération québécoise de 1’autisme, les personnes autistes
constituent entre 90 et 120 individus sur 10000, soit 1% de la population canadienne.
Ainsi, ces prévalences varient considérablement selon la région, les taux a Montréal
et les régions voisines sont trois fois plus élevés que dans les régions périphériques
(Noiseux, 2015). Par ailleurs, la présence de forums de soutien et d’échanges sur
Internet adressés spécifiquement aux parents d’enfants autistes constitue une donnée
intéressante pour les chercheurs et intervenants, car de nombreuses études révélent
que ces parents sont particuliérement a risque de manquer de soutien et de souffrir
d’isolement (Pigeon et al., 2012). Ces communautés constituent le lieu de refuge des
parents ayant des difficultés et des conflits avec les professionnels et le service de

santé, Internet présente une composante indissociable de la médecine contemporaine.

Lors d’une analyse de contenu des messages d’un forum québécois dédié aux méres
d’enfants autistes, Pigeon ef al., (2012) ont constaté que la recherche d’informations
sur Internet et 1’orientation vers les forums de discussions est un révélateur du
manque de confiance envers les institutions spécialisées et envers la capacité des
professionnels de bien diagnostiquer la maladie (Pigeon et al., 2012). Une autre

recherche réalisée par Fleischmann (2004) dans le méme cadre révéle le fait que les



parents au début utilisent les sites Web pour rechercher I’information et pouvoir
diagnostiquer 1’autisme. Ces parents reviennent plus tard sur ces plateformes pour
assister d’autres parents et rendre accessibles leurs expériences (Fleischmann, 2004).
Ces plateformes ont aussi permis aux parents de créer des groupes de support virtuels
afin de sortir de I’isolation et se défendre du sentiment de perte de pouvoir qui peut
apparaitre dans certaines circonstances (Huws et al., 2001). Cet impact est augmenté
avec I’utilisation importante d’Internet par les Québécois pour des motifs personnels.
En 2012, le taux d’utilisation d’Internet est arrivé a 80,7% pour les Québécois de 16
ans et plus et a 83.4% pour I’ensemble du Canada (Institut de la statistique Québec,
2012).

Dans ce contexte nous souhaitons examiner dans le cadre de ce mémoire la fagon par
laquelle la médecine 2.0 affecte la relation entre patients et médecins dans un cadre
bien fragile et précis, a savoir les troubles du spectre autistique (TSA). En effet,
’intérét envers 1’autisme de fagon précise est justifié par la croissance importante du
nombre des enfants autistes qui doit susciter beaucoup de craintes. Plus précisément,
nous cherchons a identifier les apports des communautés virtuelles médicales pour les
parents et & comprendre comment ces apports influent la relation entre parents et
professionnels. Il nous faudra donc répondre a plusieurs questions. Quelles sont les
difficultés auxquelles les parents doivent faire face aprés le diagnostic de I’autisme ?
Comment les parents procédent-ils pour communiquer dans les communautés,
rechercher et filtrer la bonne information ? Quels sont les apports et les avantages
d’un tel usage ? Comment pergoivent-ils I’importance de 1’échange avec d’autres
patients ? Avec les professionnels ? Un tel usage va-t-il affecter la relation la

confiance envers les professionnels de la santé ? Est-ce que 1’engagement aussi ?

Afin de répondre a ces questions, nous commengons tout d’abord par élaborer le
G

cadre théorique de 1’étude en introduisant le cadre théorique de 1’étude pour assurer



une meilleure compréhension des enjeux au sujet de I’autisme ainsi que pour mieux
cerner les apports des communautés virtuelles médicales et d’une approche
rationnelle avec le médecin pour les parents. Nous commengons en premier temps par
étudier le trouble du spectre autistique et son impact sur la vie des parents. Dans un
deuxiéme temps, nous définissons les communautés virtuelles médicales et nous
essayons d’identifier ses bénéfices sur le vécu parental de ’autisme. Nous finissons
par I’étude des différentes approches relationnelles qui émergent dans la médecine.
Le deuxiéme chapitre est une présentation des différentes hypothéses qui serviront a
tester les relations entre les concepts introduits précédemment. Le troisiéme chapitre
est consacré pour la méthodologie utilisée afin de tester nos hypothéses. 11 est suivi
par ’analyse des résultats obtenus aprés une collecte de données dans le chapitre
quatre. Enfin, tout au long du demier chapitre nous discutons les résultats issus de
I’analyse des données et présentons les limites de cette recherche ainsi que les

¢éventuelles pistes de recherche futures.



CHAPITRE I

REVUE DE LITTERATURE

1.1 Autisme : enjeux pour les parents, enfants et professionnels

Selon le « Center of Disease Control and Prevention », principale agence
gouvernementale américaine en matiére de la santé publique, les chiffres qui
touchent a I’autisme sont de plus en plus alarmants, Ainsi, il a ét¢ montré que les
troubles du spectre autistique (TSA) touchent plus de deux millions de personnes
aux FEtats-Unis et environ dix millions partout dans le monde. Ces chiffres
dépassent en nombre, selon la méme source, tous les nouveaux cas pédiatriques
réunis de diabéte, de SIDA, de cancer, de paralysie cérébrale, de fibrose kystique, de

dystrophie musculaire et de syndrome de Down.

1.1.1 Les troubles du spectre autistique : définitions

Faisant partie intégrante des troubles envahissant du développement (TED),
’autisme a été décrit pour la premiére fois par L. Kanner en 1943. Kanner a détecté
pour la premiére fois en 1938 le cas des enfants dont les conditions différent de fagon
marquée et unique des autres enfants de méme age. Ainsi, Donald. T était I’exemple
I’enfant autiste du 1938 dont les symptomes étaient décrits en détail par L. Kanner.

Aprés un suivi rigoureux du vécu et des comportements de onze enfants (dont huit



sont des gargons et 4 sont des filles), L. Kanner arrive 4 conclure que « les onze
enfants décrits présentent des différences individuelles au niveau de leur perturbation,
la présence de traits spécifiques, la composition de la famille et le développement
graduel au cours des années. Mais il existe des caractéres essentiels communs qui

semblent inévitables ». (Kanner, 1943, p.242).

Ce qui a marqué I’étude de Kanner est 1’intérét qu’il porte aux caractéristiques
familiales des enfants autistes (Sauvage, 2012). En effet, il décrit les parents d’enfants
autistes comme étant des personnes avec un niveau intellectuel élevé et un profil
sociodémographique supéricur & la moyenne (Kanner, 1943 ; Wolff, 2004).
Cependant, la définition de ’autisme selon Kanner semble étre étroite. En effet,
I’étude a été basée seulement sur les phénoménes de 1ésions cérébrales et de retard
mental. Par conséquent, la définition de Kanner était abandonnée par les recherches
qui ’ont suivi (Wolff, 2004).

La deuxiéme étude a ce sujet a été élaborée en 1944 par Hans Asperger, traduite en
1993 par Firth. Assumant que ’autisme est « un phénomeéne inné », le médecin
d’origine germanique rejoint le point de vue de Kanner a ce sujet (Sauvage, 2012).
Néanmoins, Asperger s’est plutdt focalisé sur le développement mental chez I’enfant
autiste que sur ses caractéristiques familiales (Sauvage, 2012). Ainsi, le syndrome
d’Asperger fait référence a des cas bien spécifiques de 1’autisme, dont les capacités

intellectuelles de 1’enfant sont préservées (Sauvage, 2012).

Au début des années 2000, Muhle et al. (2004) étudient 1’autisme comme étant un
syndrome di & une immaturité au niveau du cerveau. Cette immaturité est a I’origine
de la détérioration ou la faiblesse de trois domaines comportementaux, a savoir les
interactions sociales, la communication linguistique et 1’imagination. Le papier de

Muhle et al. (2004) dépasse les conséquences de ce syndrome pour chercher les
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causes. L’étude indique que certains facteurs environnementaux tels que les
expositions toxiques, tératogenes, les insultes périnatales ou méme les infections
prénatales peuvent étre parfois a I’origine de 1’autisme. Toutefois, il demeure difficile
de caractériser biologiquement ce trouble. Les recherches récentes tendent a le définir
a partir des caractéristiques comportementales (Hill et Firth, 2003). . Les études de
Hill et Firth (2003) confirment les observations de L. Kanner (1943) au niveau de la
variation des symptomes de I’autisme selon plusieurs facteurs tels que 1’éducation, la
compétence et I"’humeur. L’ambiguité du diagnostic de ce trouble représente aussi une
difficulté pour les parents. Jusqu’aux années 80, I’autisme a été considéré comme une
forme rare de psychose infantile (Bursztejn et al., 2011). Il est maintenant considéré
comme la forme la plus reconnue, générique des troubles graves et précoces du
développement de 1’enfant (Bursztejn et al., 2011). Dans la section suivante, nous
essayerons de cerner les principaux symptomes de 1’autisme pour une meilleure

compréhension de ce trouble.

Tout au long de cette étude, nous allons adoptons la définition de I’autisme du DSM5
(American Psychiatric Association, 2013). Les troubles du spectre autistique sont
définis en fonction de certains critéres : la présence de déficits sur le plan de
communication sociale et la présence des comportements et d’intéréts restreints
répétitifs. Les symptdmes mentionnés ci-dessus doivent étre présents a partir de la
petite enfance et doivent engendrer des troubles significatifs dans le fonctionnement

quotidien de ’enfant (American Psychiatric Association, 2013).

1.1.2 Enfants autistes : principaux symptomes
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Historiquement, les troubles d’autisme étaient tout d’abord décrits sous le nom d’«
idiotisme » au cours du XXe siécle puis sous le nom de psychose infantile (Sauvage,
2012). Ce désaccord au niveau du diagnostic est dii principalement au manque de la
recherche en pédopsychiatrie (Sauvage, 2012), ajouté a I’origine inconnue de cette
maladie (Kanner, 1943). Les études de Kanner en 1943 ont permis d’établir une liste
des symptomes de ce trouble. En effet, deux symptdmes principaux permettent
d’identifier I’autisme chez I’enfant a savoir I’isolement et le besoin d’immuabilité
(Kanner, 1943, Hochmann, 2009).

En 2011, Beaud et Quentel ont établi une liste des principales caractéristiques d’un

enfant autiste. Ces caractéristiques sont les suivants :
- absence de la réaction & des paroles descriptives ;
- absence du contact visuel a distance ;

- incapacité d’attirer I’attention d’un adulte en pointant son doigt pour s’exprimer et

non pour demander quelque chose

- utilisation de la main d’ autrui comme outil ;

-absence de I’utilisation des mots significatifs & 1’exception de « maman » et « papa

»;

A ces symptomes, nous ajoutons le diagnostic de 1’Association Américaine de
Psychiatrie. Ce diagnostic identifie 1’autisme comme étant une déficience persistante

au niveau de la communication sociale réciproque ainsi qu’au niveau de I’interaction
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sociale. Il se manifeste aussi a partir des modéles répétitifs du comportement, intéréts

et activités (American Psychiatric Association, 2013).

Mottron, (2004) précise que les comportements émotionnels chez ’enfant présentent
des signes marquants de développement. Chez I’enfant autiste, certaines séquences
sont différentes. Certains comportements n’apparaissent pas a temps, d’autres
apparaissent, mais durent longtemps ou méme s’accentuent avec 1’dge (Mottron,
2004). Cependant, les cas du diagnostic erronés sont multiples. En effet, les
diagnostics sont souvent reportés jusqu’au 1’dge de 1’école malgré les preuves que
I’autisme peut étre identifié chez les « trés jeunes enfants » (Mandal et al., 2006).
Une autre raison se manifeste auprés des similitudes que ’autisme présente avec
d’autres troubles. L’autisme se mélange souvent avec d’autres problémes de
comportement ou de développement, d’ou I’importance d’un diagnostic complet qui
prend en compte toutes les situations possibles (Mandal et al., 2006). Sinon, une
mauvaise attribution du comportement peut mener a un traitement erroné (Mandal et
al., 2006).

Du c6té parental, avoir un enfant qui nait avec un handicap, ou qui a recu un
diagnostic de D’autisme (ou d’autres troubles de développement) présente un
changement radical dans le vécu quotidien de la famille (Sénéchal et Des riviéres
Pigeon, 2009). La section suivante est consacrée a la présentation des différentes
difficultés auxquelles un parent d’autiste doit faire face quotidiennement. Ces
difficultés viennent essentiellement de la lourdeur des soins quotidiens qui, souvent,
se prolongent au-dela de la période estimée pour devenir chronique (Sénéchal et Des
riviéres Pigeon, 2009). Dans la majorité des cas de dépendance chronique, les enfants
dépendants ne pourront pas quitter leurs familles pour construire leurs propres
familles (Gardou, 2002). Ceci a pour effet de rendre des parents les permanents

médiateurs entre I’enfant et son entourage (Ringler, 1998).
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1.1.3  Vécu parental de I’autisme

1.1.3.1 Les différentes phases du vécu parental

Lors d’une enquéte sur les réactions des parents au moment du diagnostic (Mansell et
Morris, 2004), les chercheurs sont arrivés a identifier trois phases principales dans le
vécu parental du spectre autistique. Ainsi, chaque phase était décrite a partir des

difficultés que ces parents ont rencontrées :

-La phase du pré diagnostique : c’est la période au cours de laquelle les parents
remarquent les signes comportementaux de 1’autisme chez leur enfant. Cette période
dure en moyenne quatre ans et peut méme s’étaler & dix ans (Howlin et Moore, 1997).
Les parents 8 ce moment éprouvent des retards frustrants avant de recevoir un
diagnostic approprié. Par conséquent, la satisfaction du diagnostic finale est

négativement corrélée a la durée d’attente (Howlin et Moore, 1997).

-La phase du diagnostic : la réception du diagnostic final améne a un mix d’émotions
(Mansell et Morris, 2004). D’une part, de nombreux parents pensent que le diagnostic
est erroné (Midence et O’Neill, 1999). Ainsi, ils éprouvent des sentiments de choc et
d’incrédulité (Mansell et Morris, 2004) et commencent par conséquent a anticiper

I’impact du diagnostic sur leur vie quotidienne (Mansell et Morris, 2004).

-La phase du post-diagnostic : au sujet de la présente étude, la phase du post-
diagnostic est la plus importante. D’une maniére générale, la période qui suit le
diagnostic est celle de la recherche de I’information sur le trouble ainsi que sur le
traitement adéquat (Mansell et Morris, 2004). Ainsi, les parents oscillent souvent
entre des périodes d’espoir et de déception afin de s’adapter au diagnostic (Mansell et

Morris, 2004). L’apparence physique dite « normale » de leur enfant aggrave encore
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la situation, vu qu’il est difficile de croire que I’enfant éprouve de troubles (Midence
et O’Neill, 1999). Alors que les difficultés sociales confirment ce fait (Midence et
O’Neill, 1999). Ainsi, c’est un moment crucial pour que les professionnels
fournissent les informations adéquates sur la nature du trouble (Mansell et Morris,
2004). Lls doivent en plus considérer les réactions émotionnelles des parents comme
une reaction naturelle & un changement radical dans leur vie et fournir 1’équilibre
nécessaire entre la réalité des difficultés prévues et le début des programmes

d’intervention précoce (Mansell et Morris, 2004).

On note cependant que plusieurs médecins ignorent les symptomes précoces de
l’autisme (Fleischmann, 2004). Par conséquent, le diagnostic est souvent retardé
(Lainhart, 1999).

1.1.3.2  Le vécu parental quotidien de I’autisme

La naissance d’un enfant avec un handicap physique ou mental suscite un
changement radical dans la vie des parents puisqu’ils doivent s’adapter a un enfant «
différent » (Sénéchal et Des riviéres Pigeon, 2009) ayant des besoins spécifiques et
des compétences restreintes. En effet, avoir un enfant atteint d’autisme peut perturber
gravement la vie familiale. Les parents peuvent ainsi avoir  réorganiser leur mode de
vie selon les besoins spécifiques de leur enfant (Bristol, 1984), ce qui génére des
sentiments de stress, d’anxiété, de la peur et méme de la culpabilité chez les parents
(Gray, 1994). De méme, les difficultés linguistiques et comportementales que leur

enfant éprouve sont susceptibles d’augmenter le niveau de stress.
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Plus précisément les méres d’enfants autistes, sont appelées a assumer une
responsabilité lourde a laquelle elles ne sont pas préparées. Ceci constitue une source
de stress : un stress qui est clairement plus élevé que celui chez les familles ordinaires
et qui varie en fonction de la perception de la situation et des pressions existantes
(Sénéchal et Des riviéres Pigeon, 2009) ainsi que ’ensemble de difficultés a faire
face. Une premiére difficulté a laquelle il faut faire face est la situation de I’enfant
lui-méme qui présente un facteur primaire d’anxiété et de stress (Fleischmann n,
2005). En effet, les recherches ont montré que les familles avec un enfant autiste
souffrent généralement d’une dépréciation au niveau du fonctionnement parental
(Fleischmann, 2005.), de I’avancement professionnel et du pouvoir d’achat
(Fleischmann, 2005 ; Abelson, 1999).

La deuxiéme difficulté est souvent la plus commune. Elle représente le sujet de cette
étude : elle concerne les modalités des soins. Bien qu’un certain support
informationnel soit fourni par les professionnels, ils se focalisent souvent sur I’enfant
et ignorent de partager « I’image compléte » avec les parents (Solomon et Barker,
2001). Par conséquent, ces parents vont souffrir du manque de soutien et d’un
sentiment d’isolement (Des riviéres Pigeon et al., 2012). En effet, le défi majeur
réside au niveau du diagnostic. Comme nous 1’avons mentionné ci-dessus, 1’autisme
est souvent diagnostiqué aprés les années préscolaires tardives (Beauchesne, Kelly,
2004). Ce retard au niveau du diagnostic est derriére la confusion considérable des
parents qui se trouvaient incapables de comprendre le comportement anormal de leur
enfant (O’Neill, 1999).

1.1.3.3 Internet : une solution pour répondre aux attentes des parents d’enfants
autistes ?
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Internet, ainsi que les nouvelles technologies de 1’information et de la communication
ont ouvert une nouvelle voie a ces parents pour communiquer (Fleischmann, 2004).
Une nouvelle voie par laquelle ils peuvent exprimer leurs sentiments et fonder des
relations avec d’autres parents afin de se débarrasser de leur isolement et chercher un

support informationnel et social (Huws et al., 2001).

La section suivante a pour objet de présenter les phénomenes de la médecine 2.0 et
des communautés de patients en ligne qui représentent actuellement un support clé
pour les parents d’enfants autistes. Comme nous 1’avons précédemment mentionné,
les parents d’enfants autistes présentent un risque particuli¢rement élevé d’isolement
social, ce qui peut augmenter le niveau de stress chez eux (Des rivi¢res Pigeon, 2012).
Un autre aspect qui peut augmenter le stress est celui des ressources financiéres. Cet
aspect touche le matériel adapté aux besoins des enfants (Des riviéres Pigeon, 2012).
Or le soutien gouvernemental dans les pays occidentaux reste toujours loin de suffire
les besoins des familles (Des riviéres Pigeon, 2012). Ce qui fait de I’Internet I’une des
sources clés utilisées par les parents d’enfants en situation de handicap. Dans ce
contexte, « les parents consulteront des informations disponibles, certes auprés des
professionnels, mais aussi par le Web, une source d’information fréquemment utilisée.

» (Goupil et al., 2014, p.3).

1.2 Communauté des patients en ligne : un support informationnel et émotionnel

1.2.1 Lamédecine 2.0 : vers un nouveau paradigme médical ?
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Actuellement, Internet semble étre une solution intéressante pour une majorité de
problémes qui touchent des domaines vitaux, dont la médecine fait partie intégrante.
Ainsi, la « médecine 2.0 » ou encore «la médecine participative » offre une variété
d’outils Internet pour aider les patients a s’informer et se soigner sans avoir besoin
d’une consultation physique (Silber, 2009). Nous pouvons citer ’exemple des sites
Web interactifs, des wikis, des blogues... (Silber, 2009). Les sites Web Patients Like
me et Hello Health témoignent le succés de ce phénoméne (Van de Belt et al., 2010).

Eysenbach définit le concept d’e-santé comme un terme qui caractérise non
seulement un développement technique, mais aussi un état de 1’esprit, une manicre de
penser, une attitude et un engagement pour la réflexion globale en réseau, pour
améliorer les soins de la santé localement, régionalement et dans le monde entier en
utilisant les technologies de I’information et de la communication (Eysenbach, 2001).
En effet, I’émergence et 1’acceptation des technologies du Web 2.0 coincident avec
I’émergence des plateformes d’application de santé personnelle ou encore « PHA »
(Eysenbach, 2008). Ces plateformes (connues également sous le nom de plateformes
des dossiers santé controlés personnellement) mettent a la disposition du patient des

sources diverses d’information selon sa demande (Eysenbach, 2008).

La e-sant¢ a mis en lumiére aussi la notion de I’empouvoirement du patient
(empowerment) (Van de Belt ef al., 2010). Ce concept est défini dans la littérature
comme étant la participation active d’une personne a la gestion de sa santé
personnelle (Bos ef al., 2008). Les recherches ont montré que nous pouvons atteindre
des résultats optimaux dans les interventions médicales lorsque les patients
deviennent des participants actifs dans le processus de traitement (Bos e al., 2008).

Nous nous attarderons sur ce concept dans les sections suivantes.
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11 est reconnu que la médecine 2.0 améne a une meilleure compréhension des choix
médicaux des patients vu que ces demiers jouissent d’un accés plus facile aux
informations sur la santé (Van de Belt et al., 2008). Des études ont révélé qu’aux
Etats-Unis, entre 56% et 79% des utilisateurs d’Internet cherchent des informations
au sujet des la santé (Andreassen et al., 2007). Par conséquent, certaines autorités de
la santé dans les pays occidentaux ont commencé a se concentrer sur les services de
santé en ligne et les portails de santé tels que NHS Direct online, la plateforme
télématique allemande et le Dimhed. dk danois (Andreassen et al., 2007). Les
technologies de I’information ont permis de réduire a la fois les cofits et les erreurs
médicales notamment grace a I’utilisation des dossiers de santé électroniques, la
gestion électronique des maladies chroniques, le codage a barres des médicaments ...
(Anderson, 2007).

Néanmoins, ce phénoméne présente un sujet de controverse qui touche les deux
parties de la relation médicale : les professionnels dont le bien-étre financier est
touché par un tel mouvement, et les patients qui peuvent mal utiliser cet outil et donc
aggraver leur situation. Par ailleurs, un débat a ét¢ mené sur la qualité et la véracité
des informations existantes sur Internet. En effet, ces informations peuvent étre une
source de confusion pour les patients (Hardey, 1999). Afin de régler cette situation, le
« Journal of Medical Internet Research » a dressé un ensemble de principes directeurs
visant a créer un environnement silir pour le patient et donc a améliorer la valeur
ajoutée d’Internet dans un tel échange (Rippen et Risk, 2000). Les trois lignes
directrices les plus importantes sont (Rippen et Risk, 2000) :

-la sincérité : les personnes qui utilisent Internet pour des raisons liées a la santé
doivent pouvoir juger par elles-mémes que les sites qu’ils visitent et les services

qu’ils utilisent sont crédibles et dignes de confiance.
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-I’honnéteté : les personnes qui cherchent des informations sur la santé via Internet
doivent savoir que les produits ou les services sont décrits en toute vérité et que les

informations qu’ils regoivent sont présentées de maniére honnéte.

-la qualité : afin de prendre des décisions judicieuses sur leurs soins de sant¢, les
personnes ont besoin et ont le droit de s’attendre a ce que les sites fournissent des
informations précises et bien supportées ainsi que des produits et des services de

haute qualité.

Eysenbach (2000) identifie quatre piliers pour une bonne gestion de la qualité de
I'information médicale en ligne a savoir : I’éducation du consommateur,
’encouragement de ’auto régularisation des fournisseurs de I’information médicale,
I’évaluation de I’information par une troisiéme partie, et enfin 1’exécution en cas
d’informations frauduleuses ou nocives. En résumé, Internet est une devenue une
source d’informations importante pour les patients. Afin de pouvoir utiliser de fagon
optimale, il est indispensable d’assurer la qualité de 1’information ou du moins
d’aider les patients & évaluer la qualité de ce qu’ils regoivent par eux-mémes
(Eysenbach 2000). Ainsi, toutes les personnes qui utilisent Internet pour des motifs de
santé (patients, professionnels, administrateurs, chercheurs) doivent s’entraider afin
de créer un contenu de bonne qualité, protéger la confidentialité des utilisateurs et

respecter les normes de pratiques exemplaires (Rippen et Risk, 2000).

Dans la section qui suit, nous abordons un cas bien spécifique de la médecine 20,a
savoir les communautés de patients en ligne. Nous allons donc essayer de répondre
aux deux questions : qu’est-ce qu’une communauté de patient en ligne? En quoi une

telle communauté est-elle bénéfique pour les parents d’enfant autistes ?
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1.2.2  Les communautés de patients en ligne : un sous ensemble des communautés
virtuelles

1.2.2.1 Les communautés virtuelles : définition

Etant donné son utilisation multidisciplinaire, la définition du concept de
communauté¢ virtuelle varie selon les recherches menées. Une premiére définition met
en avant le caractére interactif des communautés via des outils technologiques, une
interaction partagée par un ensemble d’individus dont le sujet d’intérét est commun
(Porter, 2004). Gupta et He-Woong (2004) considérent que 1’objectif commun de ces
communautés est de maintenir des relations durables entre les membres. Ainsi, ils
essayent de créer une véritable communauté avec une culture propre a elle (Gupta et
He-Woong, 2004). D’autres auteurs mettent en évidence I’importance de la
géographie dans leurs définitions. Une communauté virtuelle représente donc un large
groupe de personnes dispersées géographiquement, qui peuvent ou non se connaitre,
mais qui partagent un intérét en commun (Allen et al., 2013). La définition de
Rheingold (1993) met le point sur I’aspect social des communautés virtuelles. Selon
lui, elles font référence donc a des agrégats sociaux qui émergent de I’Internet
lorsqu’un nombre ne suffisant de personnes ménent des discussions publiques assez
durables pour former des relations interpersonnelles dans le cyberespace (Brodin,
2000).

1.2.2.2 Les communautés de patients en ligne

Une communauté virtuelle médicale est définie comme étant « wune plateforme
virtuelle sur Internet dont les différents nombres peuvent, sans aucune contrainte

temporelle ou géographique, dialoguer, s’informer et échanger des fichiers digitaux
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autour d’un intérét commun touchant au domaine médical, dans le but de s’éduquer
et de créer des liens sociaux durables. » (Guivarc’h, 2015, p.8). De plus, les
communautés de patients en ligne représentent un sous-ensemble spécialisé des
communautés virtuelles (Allen et al., 2013). Comme nous I’avons mentionné ci-
dessus, une communauté virtuelle est définie comme étant « le lien d’appartenance
qui se constitue parmi les membres d’un ensemble donné d’usagers d’un espace de
clavardage, d’une liste ou d’un forum de discussion, ces participants partagent des
goiits, des valeurs, des intéréts ou des objectifs communs, voire un authentique projet

collectif. » (Proulx, 2006, p.5)

Une typologie des communautés virtuelles a été proposée par Kozinet (1999). Elle se
fonde sur deux dimensions : la centralité de 1’activité qui fait référence a 1’aspect
symbolique de la communauté et I’image de soi du participant, et I’intensité des
relations sociales entre les membres (Kozinet, 1999 ; Brodin, 2000). Quatre types de

communautés virtuelles peuvent étre donc identifiés.

- Les communautés de type « Insiders » : centralité et liens forts.

- Les communautés de type « Devotees » : centralité forte, liens faibles
- Les communautés de type « Minglers » : centralité faible, liens forts

- Les communautés de type « Touristes » : centralité et liens faibles

Une autre typologie repose sur le degré d’ouverture a d’autres communautés (Brodin,

2000). Les communautés fermées sont donc celles avec des « frontiéres » bien
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délimitées et des membres durables. Les communautés ouvertes se manifestent par le

contact direct et la participation nomade des membres (Brodin, 2000).

Dans les définitions que nous avons consultées au sujet des communautés médicales
en ligne, le support émotionnel était le caractére identifiant de ces communautés.
Elles sont définies comme un regroupement « virtuel » de personnes ayant un intérét
commun (Eysenbach et al., 2008). Les utilisateurs de ces communautés se
rassemblent afin de partager des expériences, poser des questions, enrichir leurs
connaissances médicales (Eysenbach et al., 2008 ; Van der Ejik et al., 2013) et
fournir un soutien émotionnel et une aide personnelle (Eysenbach et al., 2008). Ainsi,
la disponibilité de ces communautés est particuliérement appréciée par les personnes
a mobilité réduite, les personnes a des conditions médicales embarrassantes ou des
responsabilités de gardiennage qui peuvent leur limiter de 1’acquisition d’un support
émotionnel en face a face (Neal et al., 2007). Par ailleurs, les communautés médicales
sont caractérisées par un ensemble des normes collectives organisées sous forme d’un
contrat social, ce qui permet de structurer et hiérarchiser 1’ensemble des relations
entre les membres d’une communauté de patients (Kaufman et al., 2005) et donc la

continuité de la communauté (Mc William, 2000).

Un autre aspect qui singularise les communautés de patients en ligne est la qualité de
I’information fournie. Ce caractére dépend de la réponse au besoin ultime des
membres, a savoir procurer une information médicale bien valide tout en respectant la
vie privée de chacun des membres (Spaulding, 2010). Ce bénéfice est ajouté au
pouvoir d’accéder immédiatement a ’information (Cotten et Gupta, 2004) avec un
support émotionnel qui permet une meilleure adaptation avec la maladie (Ball et
Lillis, 2001).
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Du c6té professionnel, les bénéfices du recours a Internet se manifestent par une
meilleure réponse aux attentes des patients (Van der Eijik et al., 2013). Aux Etats
unis, certains médecins sont payés pour répondre aux questions qui viennent par
courriel aux compagnies d’assurances (Silber, 2009). D’autres ont développé leurs
propres sites Web spécialisés dans les soins de la santé (Erdem et Harrisson-Walkern,
2006). Selon la société d’assurance Kaiser, les ressources médicales en ligne sont
utilisées pour encourager les patients a coopérer avec leurs médecins de « fagon
nouvelle et créative » (Wald et al, 2007). Dans le méme contexte, certains
professionnels de santé ont déclaré qu’un tel empouvoirement de patient les avertit
des symptémes importants a un stade précoce et les encourage a rechercher les soins
auprés des professionnels (Wald et al., 2007). Une enquéte menée par « PEW Internet
Research » a mis en évidence que 80% des utilisateurs des communautés virtuelles
médicales préferent interroger une source professionnelle pour un diagnostic précis,
des médicaments sur ordonnance ou des options de traitement (Qiu et al., 2013). Par
contre, ils préférent avoir le support émotionnel d’autres patients dans le méme cas
(Qiu et al., 2013). Une autre enquéte menée également par « PEW Internet Research
» a montré qu’en 2010, plus que 25% des Américains qui cherchent des informations

en ligne sur la santé sont a la quéte du support social (Qiu et al., 2013).

Dans le cadre de cette recherche nous adoptons la définition proposée par Guivarc’h
(2015) des communautés de patients en ligne. La raison en est qu’elle intégre tous les
critétres mentionnés ci-dessus. Une communauté virtuelle est donc définie comme
étant « une plateforme virtuelle sur Internet dont les différents nombres peuvent, sans
aucune contrainte temporelle ou géographique, dialoguer, s’informer et échanger
des fichiers digitaux autour d’un intérét commun touchant au domaine médical, dans

le but de s’éduquer et de créer des liens sociaux durables. » (Guivarc’h, 2015, p8).
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1.2.3 Autisme et Internet : apports des communautés virtuelles dédiées a 1’autisme

1.2.3.1 Communautés virtuelles : une interface bénéfique pour les patients

Selon Jadad et Gagliari (1998), la croissance rapide d’Internet a déclenché une
révolution de I’information d’une ampleur non pergue. En effet, la participation du
patient lors de la consultation est rendue possible grace aux communautés de patients
en ligne qui proposent de ’information médicale (Cline et Haynes, 2001). Nous
assistons de plus en plus a4 I’engagement des patients dans les communications
interactives sur la sant¢ (Cline et Haynes, 2001). Souvent, la recherche de
I’information médicale est le but d’un tel type de communautés (Cline et Haynes,
2001).

L’avantage d’Internet comme une source d’information médicale inclut ’accés a un
volume important d’informations sur la santé, la facilité¢ de trouver des informations
mises a jour, ainsi que le potentiel interactif qui améliore sa compréhension et sa
rétention (Murray et al., 2004). 11 permet aussi de réunir les patients atteints de
diverses maladies dans le but de partage de soutien moral entre eux (Menvielle et
Audrain-Pontevia, 2016). Les recherches ont montré aussi que ce type d’informations
trouvées sur Internet rend le patient mieux informé, ce qui méne a de meilleurs
résultats médicaux, et notamment a une meilleure observance des recommandations
prescrites par le médecin (Murray et al., 2004). Par conséquent, I’utilisation des
services de santé sera plus appropriée, et le plus important c’est que la relation entre

le médecin et son patient sera plus forte (Murray et al., 2004).
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1.2.3.2 Apports des communautés virtuelles pour les parents d’enfants autistes

Les parents des enfants autistes ne font pas exception. En effet, le développement de
1’ére numérique a eu un impact significatif sur la compréhension de 1’autisme (Jordan,
2010). Selon une étude menée sur un forum québécois dédi€ aux parents d’enfants
autistes, ce lieu d’échange virtuel constitue une forme de soutien apprécié de la part
des parents. Ils veulent ainsi connaitre et partager leurs perceptions et expériences

(Des rivicres Pigeon et al., 2012).

1.2.3.2.1 Apports informationnels des communautés de patients en ligne pour les

parents d’enfants autistes :

Les bénéfices d’Internet pour les parents d’autistes sont souvent illustrés a partir des
forums de discussion dédiés aux personnes autistes et leurs familles (Jordan, 2010).
Dans ces sites Web, le processus du diagnostic de 1’autisme constitue le centre
d’intérét (Fleischmann, 2004).

En outre du support émotionnel, les parents ont recours aux groupes de patients en
ligne en essayant d’expliquer I’autisme (Huws ez al., 2001). Selon une étude menée
en 2001, les parents cherchent essentiellement les causes derriére le trouble, des
remeédes éventuels et parfois des explications religieuses (Huws et al., 2001). Au sein
de monde virtuel, les parents d’autistes jouissent de diverses sources d’informations
dédiées a I’autisme, ce qui aide a créer de nouveaux producteurs de 1’information
médicale (Thoér, 2012). Ces sources sont présentées sous forme de sites d'organismes
gouvernementaux, associations ou sites scientifiques. Les forums de discussion, les
blogues, les sites d'actualités ou les réseaux sociaux représentent également des
sources d'informations (Thoér, 2012). A notre connaissance, les études qui se

focalisent sur la recherche d’information par les parents d’enfants autistes sont peu



26

nombreuses (Goupil et al., 2014). La recherche menée par Des Riviéres Pigeon ef al.,
(2012) est une de ces rares recherches. L’étude a montré que les parents recherchent
souvent dans ces forums de I’information a partir des expériences d’autres parents qui
sont passés par la méme situation. Un autre enseignement apporté par cette étude
suggére que les informations partagées sur ces forums sont différentes des

informations discutées avec les professionnels de santé.

1.2.3.2.2 Apports émotionnels des communautés de patients en ligne pour les

parents d’autistes

Ayant un enfant autiste, les parents font face a plusieurs pressions psychologiques. Ils
doivent surmonter le fait qu’aucun reméde n’est trouvé (Liwag, 1989) jusqu’a
I’instant pour ce trouble. Ils doivent aussi comprendre que souvent les médecins ne
réussissent pas a diagnostiquer ce trouble dés les premiers symptomes (Lainhart,
1999). L’accumulation de ces pressions est derriére 1’utilisation d’Internet comme
une nouvelle ¢re de communication et de partage d’informations avec d’autres
parents qui vivent les mémes difficultés (Fleischmann, 2004). Les enquétes menées
auprés des familles avec un membre autiste ont révélé une augmentation de la
dépression, du stress et de I’anxiété (Lainhart, 1999). Par conséquent, le support
social semble étre important pour ces personnes (Fleischmann, 2005). Les études de
Dunn et al., (2001) ont montré les mamans d’enfants autistes présentent moins de
compétences parentales, moins de satisfaction conjugale et moins d’adaptabilité

familiale. Par conséquent, elles ont besoin de plus du support émotionnel.

Apres une étude d’une vingtaine d’histoires parentales qui témoignent sur le sujet
d’autisme, Fleischmann (2005) a pu identifier trois motivations expliquant

I’utilisation de ces plateformes. Une premiére raison est la recherche
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d’empouvoirement pour surmonter le défi d’autisme. Une deuxiéme fait référence
aux bénéfices éventuels de cette expérience et la troisiéme tient a la volonté de
s’éduquer de ’empouvoirement de ’enfant atteint lui-méme (Fleischmann, 2004).
Par ailleurs, ces parents viennent utiliser Internet pour se documenter et partager leurs
luttes, forger des liens avec d’autres parents dans des circonstances similaires, et

enfin créer des groupes de soutien virtuel (Huws, 2001).

L’¢tude de Fleischmann en 2005 a montré qu’aprés une fréquentation réguliére des
forums de discussion sur ’autisme, les parents subissent des transformations
majeures au niveau émotionnel : ils ne considérent plus 1’autisme comme un
probléme menagant leur vie familiale. C’est plutét un défi qu’ils doivent surmonter.
Le support émotionnel que les communautés en ligne ont procuré a ces parents les a

menes maintenant 4 penser 4 1’autisme comme une force enrichissante (Fleischmann,
2005).

Ci-dessous les propos d’un parent d’enfant autiste qui a été publi¢ dans la méme
¢tude de Fleischmann (2005) :

« Bien qu'il ait été épuisant parfois, nous apprécions tous les instants que M, notre
Sils, dit : «je t'aime » - avec plus de sens que je sais que nous aurions autrement.
Mais plus que toute autre chose, je pense que notre famille a réévalué le sens de la
vie : dieu voit chaque vie avec un but, et bien qu'il y ait des défis et parfois des
souffrances a la vie elle-méme - nous pouvons le considérer comme un temps de
croissance, d'acceptation et la foi - et il fournira "le reste de I'histoire » (Fleischmann,
2005, p.307).

Ainsi, ces changements touchent aussi 1’estime de soi des parents. Une des méres a

déclaré a ce niveau : « Je ne suis pas désolé pour moi et je le déteste quand d'autres
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personnes me sentent désolée. J'ai une belle vie. Et tant que je suis en vie, je

m'assurerai que mon fils aussi. » (Fleischmann, 2005, p.308)

Aprés avoir surmonté la période de stress et de dépression, les parents montrent la
volonté d’aider d’autres parents qui sont dans la méme situation (Fleischmann, 2005).
Ce support prend diverses formes telles que la création de leurs propres forums ou
’orientation des parents vers des sites Web utiles avec des suggestions de traitement.
L’exemple d’une mére qui a créé un site Web afin de soutenir les autres parents est

présenté ci-dessous :

« J'ai créé ce site pour aider les autres. J'ai essayé d'inclure tout ce que j'ai trouvé
utile : des informations sur l'autisme, le diagnostic, les traitements, la santé, la
nutrition et les régimes alimentaires, les conférences, l'intégration sensorielle,
l'analyse du comportement appliqué, les liens et les ressources aux Etats-Unis et
surtout au Texas. Maintenant, j'aimerais transmettre ce que j'ai appris. J'espere que

cela vous aidera. » (Fleischmann, 2005, p.309)

Néanmoins, ces bénéfices ne peuvent pas récompenser 1’aspect négatif d’une telle
communauté qui est ’anonymat qui ne permet pas d’apporter le méme degré
d’interaction affective offérte par 1’entourage familial (Drentea et al., 2005). Par
ailleurs, si I’information disponible sur le Web semble étre utile pour plusieurs
parents, elle peut avoir des effets néfastes : I’anxiété chez certains parents peut
accroitre si, par exemple, ils apprennent que les services présentés sur les sites ne sont
pas disponibles dans leur milieu (Goupil et al., 2014). Certaines informations
transmises peuvent étre également sceptiques et induire les parents en erreur (Arkich
et Médal, 2009). Enfin, avec la facilité d’accés a I’information, les parents deviennent
de plus en plus exigeants vis-a-vis de leur médecin : ils souhaitent étre pleinement

informés et faire partie du processus de traitement (Mc Mullan, 2006). Ceci a modifié
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radicalement les mod¢les traditionnels de la relation patient- médecin. Dans la section
suivante, nous présentons les différentes composantes d’une relation interpersonnelle
selon la littérature ainsi que les différents modéles de la relation patients-médecins

qui ont vu le jour.

1.3 Les effets des communautés de patients en ligne sur la relation entre les parents
d’enfants autistes et leur médecin : apports des variables relationnelles

1.3.1 Les variables qui s’ancrent dans la démarche relationnelle

Les variables que nous allons étudier dans la présente section ont été examinées dans
plusieurs domaines, la psychologie, le marketing ou le comportement de
consommateur (Menvielle et Audrain-Pontevia, 2016). Ainsi, nous nous focalisons

dans notre étude sur le domaine du marketing.

L’aspect relationnel en marketing a pris d’ampleur avec la multiplication
exponentielle des marques et la Croissance restreinte de la demande (Perrien, 1998).
Les échanges avec les clients évoluent plutét comme étant un continuum qui varie
entre le transactionnel et le relationnel (Gabriano et Johnson, 1999). L’objectif des
entreprises est ainsi de gagner la faveur et la fidélisation du client (Berry, 1995).
Ainsi, ce concept de fidélisation suppose Iattraction, le maintien et le renforcement
des relations clients (Berry, 1995). Morgan et Hunt (1994) pensent qu’elle s’agit

plutdt d’établir, développer et maintenir des échanges relationnels réussis.
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A partir de la décennie précédente, gérer une relation client est devenu un défi pour
Ientreprise avec la personnalisation des marques et des produits. La tendance est
plutdt de collecter les informations sur sa clientéle a partir des réseaux sociaux et des
communautés virtuelles qui représentent un lieu de dialogue et d’échanges interactifs
(Mc William, 2000). Le développement d’un tel type de réseau a facilité la
compréhension des besoins des individus. Par conséquent, Internet est pergu comme
étant un réseau ou les interactions peuvent avoir lieu sans faire face a des obstacles

physiques (Geiger et Martin, 1999).

Pour synthétiser, si un échange régulier et fréquent d’informations est requis pour
établir des relations (Heide et Jhon, 1992), Internet peut étre le milieu idéal pour
commencer une telle relation avec sa clientéle grice aux coits faibles d’échange
d’informations et de communication (Geiger et Martin, 1999). Ces avantages de coiits
peuvent garantir un contact régulier avec sa clientéle ce qui offre 1’opportunité a
Pentreprise d’améliorer la qualité de la relation établic (Palmatier et al., 2007). Nous
nous focalisons en ce qui suit sur I'influence de quelques variables émergentes en
relation avec les communautés virtuelles sur les principales composantes du

marketing relationnel, 4 savoir la confiance, I’engagement et la communication.

1.3.2  Les variables clés pour comprendre la relation patient-médecin

Dans la présente étude, notre choix de la confiance, ’engagement et le bouche-a-
oreille comme variables relationnelles est basé sur leur importance dans toute relation.
Le concept de la confiance qui est considéré comme une variable clé du marketing

relationnel (Morgan et Hunt, 1994) a ét¢ montré jouer un réle important au sujet des
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communautés de patients en ligne (Menvielle et Audrain-Pontevia, 2016). Plusieurs
études ont aussi montré I’importance du concept de ’engagement dans le domaine
médical (Guivrach, 2015). Cette importance vient de son rdle indispensable dans le
développement de la satisfaction du patient (Berry, 2008). Enfin, le choix du bouche-
a-oreille vient du fait que les parents d’autistes font recours a Internet, notamment
aux réseaux sociaux et forums afin d’obtenir non seulement 1’avis de professionnels,
mais aussi des personnes qui vivent la méme situation (Goupil et al., 2014). Ce qui

fait de ces parents des producteurs d’informations médicales (Goupil et al., 2014).

1.3.2.1 La confiance vis-a-vis du médecin

Etant nécessaire dans toute relation entre deux ou plusieurs personnes, la confiance
est définie comme étant la croyance que la parole et les promesses d’un partenaire
sont fiables et que ce dernier remplira ses obligations dans la relation d’échange
(Morgan et Hunt, 1994). Deux types de confiance ont été évoqués et repris dans le
marketing relationnel (Wood et al., 2008 ; Boyer, 2010) a savoir la confiance

interpersonnelle et la confiance institutionnelle.

La confiance interpersonnelle est un concept fondé sur la moralité et les
caractéristiques de la personnalité de chaque individu (Boyer, 2010). Ce concept est
aussi trés évoqué en sociologie vu son importance en termes de relations et liens
sociaux (Granvotter, 1985). Nous assumons que la confiance interpersonnelle peut
étre construite grace a des interactions répétées entre deux personnes. Ces interactions
vont permettre a la premiére partie de la relation d’évaluer le comportement de la

deuxiéme au fil du temps (Pearson et Raeke, 2000). Morgan et Hunt (1994)
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considérent que la confiance existe si une partie croit a la fiabilit¢ et 1’intégrité de
I’autre partie. Ainsi, elle fait référence a « la volonté de se compter sur un partenaire
d’échange » (Morgan et Hunt, 1994, p.23). Belanche et al., (2013) précisent que la
confiance peut étre étudiée a partir de deux perspectives différentes : une perspective
comportementale telle que définie ci-dessus par Morgan et Hunt (1994) et une
perspective cognitive qui présente le résultat de 1’évaluation de la crédibilité d’une

partie de la relation (Belanche et al., 2013).

Le deuxiéme type de confiance fait référence aux institutions et aux organisations. La
confiance institutionnelle ou encore sociale est étroitement liée au concept de
satisfaction (Colquitt et al., 2007). Elle est définie comme étant la perception qu’un
individu construit vis-a-vis de son environnement externe (McKnight et al., 2002).
D’une mani¢re générale, ce type de confiance est généralement influencé par les
médias et par la confiance sociale générale dans des institutions en particulier
(Pearson et Raeke, 2000).

Comme nous 1’avons mentionné ci-dessus, la confiance est un élément clé dans les
relations interpersonnelles. Pour le patient, sa confiance vis-a-vis de son médecin est
essentielle (Pearson et al., 2000). Méme si un patient est bien informé, il doit compter
sur son médecin pour lui fournir les informations adéquates, garder les informations
confidentielles, et agir au meilleur de son intérét (Kao e al., 1999). En effet, les
patients font confiance en leur médecin en se basant sur la croyance que ce dernier est
honnéte, compétent, agira dans le meilleur intérét et conservera leur confidentialité
(Fiscella et al., 2004). Ainsi, cette confiance est plus élevée quand les patients sont

autorisés a choisir leur médecin (Fiscella et al., 2004).

L’importance de la confiance dans le domaine médical vient de son impact majeur sur

le comportement du patient tel que la volonté des patients de rechercher des soins, de



33

révéler des informations sensibles, de se soumettre au traitement, de participer a la
recherche, d'adhérer aux schémas thérapeutiques, de rester avec un médecin et de
recommander les médecins aux autres (Hall ez al., 2001). Elle s’explique aussi par sa
forte influence sur la satisfaction du patient (Palantova et al., 2008). Par conséquent,
un patient qui fait confiance a son médecin est plus susceptible de se contenter des

informations qu’il lui fournit (Palantova et al., 2008).

Il est important a ce niveau de faire la différence entre la confiance sociale et
interpersonnelle. En effet, si nous manquons de confiance envers le systéme de soins
en général, la confiance interpersonnelle vis-a-vis du médecin lui-méme risque aussi
d’étre affectée (Pearson et Raeke, 2000). Par conséquent, toute étude sur la confiance
interpersonnelle des patients vis-a-vis des médecins doit prendre en compte
I’environnement général de la confiance envers les institutions de santé (Pearson et
Raeke, 2000).

Belanche et al. (2013) suggérent que la confiance est un construit tridimensionnel.

Ces dimensions sont les suivantes :

- le niveau de compétence qui fait référence aux habilités du médecin a satisfaire les

besoins de ses clients,

- ’intégration qui présente la conviction que 1’autre partie va garder sa parole,

- la bienveillance qui présente la croyance que les parties sont intéressées au bien-étre

de autre.

Dans la présente étude, nous nous conformons a la définition de Morgan et Hunt qui

considérent que la confiance est « une relation fiable et intégre avec un partenaire
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Jjoue un réle capital dans le maintien des relations entre les deux acteurs, et influe
positivement sur le consentement, la coopération, tout en diminuant l’incertitude ou
la propension a se désengager » (Morgan et Hunt, 1994 ; (Menvielle et Audrain-
Pontevia, 2016). 2016, p.436)

1.3.2.2 L’engagement vis-a-vis du médecin et des communautés de patients en ligne

L’établissement d’une relation durable entre deux parties suppose leur engagement
dans un échange informationnel et émotionnel pour mener a bien cette relation
(Morgan et Hunt, 1994). L’engagement doit étre toujours complété par la confiance,
pour réussir une stratégie relationnelle (Morgan et Hunt, 1994). Une premiére
définition de I’engagement suggére que ce concept est une promesse explicite ou
implicite portant sur la continuité de la relation entre les deux parties de 1’échange
(Duwyer et Shurr, 1987). Cette définition se focalise sur la dimension affective de
I’engagement. Morgan et Hunt (1994) supposent que 1’engagement est fonction de
I’importance de la relation et les efforts fournis par les deux parties pour I’entretenir.

11 s’agit plutét ici d’une dimension cognitive basée sur un rapport de coiits-bénéfices.

Mis a part des dimensions affectives et cognitives, la littérature différencie
I’engagement unidimensionnel de I’engagement multidimensionnel. L’approche
unidimensionnelle est celle qui se base essentiellement sur une composante affective.
L’engagement est considéré donc comme ¢étant un sentiment d’appartenance et
d’identification d’une partie envers une autre (Johnson et al., 2008). Une définition

plus ancienne de I’engament affectif est celle de Meyer et allen (1984), basée sur des
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travaux des années 70 : ils considérent que I’engagement représente une orientation

affective, émotionnelle envers une entité. (Meyer et Allen, 1984).

L’approche multidimensionnelle a été développée par Meyer et allen entre 1990 et
1997. En ce qui est de la dimension affective, ils se sont basés sur les travaux de
Likewise et Buchman (1974) qui la définissent comme étant un attachement affectif
et partisan envers les valeurs et les buts d’une organisation (Likewise et Buchman
1974). La dimension calculée se base sur la notion des cofits pergus (Meyer, Allen,
1991), I’engagement est donc a but lucratif et son abandon génére des coiits (Kanter,
1968). Enfin, la dimension normative fait référence a la notion de 1’obligation (Meyer,
Allen, 1991). Elle suppose que nous devons ignorer la satisfaction personnelle au
profit de la durabilité¢ de la relation (Mannari, 1997). D’autres études adoptent plut6t
une approche bidimensionnelle telle que 1’étude de Davis Sramek ez al. (2009) sur la
création d’engagement et de loyauté dans le domaine de détails. Dans cette étude, ils
considérent seulement les dimensions affective et calculée en ignorant la dimension
normative vu que leur définition se base sur les motivations des détaillants (Davis-
Sramek et al., 2009). Enfin, certaines recherches remplacent la dimension normative
par une dimension plutdt temporelle qui se définit par I’intention de développer et

maintenir une relation stable a long terme (Beatson et al., 2006).

Parall¢lement, Gundlbach et al., (1995) identifient trois composantes pour
I’engagement : une composante instrumentale d’une certaine forme d’investissement,
une composante attitudinale qui fait référence a 1’engagement affectif ou a
’attachement psychologique et une composante temporelle qui indique que la
relation doit durer dans le temps. Anderson et Weitz (1992) considérent que
I’engagement envers une relation va au-dela d’une simple évaluation positive de
’autre partie en tenant compte des avantages et des cofits actuels liés a la relation.

Ainsi, ils définissent 1’engagement comme étant « un désir de développer une
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relation stable, une volonté de faire des sacrifices a court terme pour maintenir la

relation et une confiance dans la stabilité de la relation. » (Anderson et Weitz., 1992,

p-19).

Les communautés virtuelles réussissent généralement a attirer un grand nombre de
personnes qui deviennent engagées dans cette dernicre (Gupta et Hee-Woong, 2007).
Un tel type d’engagement est caractérisé par un fort attachement psychologique qui
se manifeste par le comportement d’entraide et la participation active dans les
activités de la communauté (Gupta et Hee-Woong, 2007). Ainsi, au sein d’une
communauté virtuelle, nous commengons par nous engager dans des discussions
communes qui s’accumulent au fil de temps pour donne naissance & un réseau
complexe de relations personnelles et une identification croissante avec le groupe en
tant que communauté (Hagel, 1999). Par conséquent, I’interaction entre les membres

au sein de cette derniére favorise encore I’attachement émotionnel des membres

envers la communauté (Gupta et Hee-Woong, 2007).

En ce qui concerne les communautés virtuelles médicales, Berry et al. (2008)
supposent que les patients demeurent en relation avec leurs médecins parce que
souvent « ils n’ont pas le choix » (Berry et al., 2008), ils proposent que 1’engagement
envers un médecin est étroitement li€ a la confiance du patient vis-a-vis de ce dernier.
Comme nous l’avons cité précédemment, cet engagement peut étre imposé,
obligatoire : la relation est donc basée sur les contraintes, ou dans le cas contraire, une
relation basée sur le dévouement va se produire si le patient choisit par sa propre

volonté de demeurer en relation avec son patient (Berry, 2008).

La définition que nous adoptons tout au long de cette recherche pour 1’engagement

est celle de Morgan et Hunt qui considerent que 1’engagement d’une personne repose
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sur la croyance qu’une relation durable est si importante qu’elle justifie les efforts

nécessaires pour la maintenir. (Morgan et Hunt, 1994).

1.3.2.3 Le Bouche-a-oreille vis-a-vis du médecin

« 1l était un temps, les entreprises pouvaient se permettre d’étre grossieres, les clients
en colére se plaignent a leurs amis, mais il y avait peu de choses qu'ils pouvaient
Jaire. Aujourd’hui, ils disent toujours a leurs amis, mais ils le font aussi en ligne, en

utilisant des sites médias comme YouTube, Facebook et Twitter ».
BBC BUSINESS, News Website, 30 October 2010

Le bouche-a-oreille est un concept dui est étudié depuis longtemps en marketing, il a
¢té abordé dans la littérature pour mieux expliquer la notion de loyauté (LTIFI, 2014).
Il est défini comme I’action d’échange des informations entre les consommateurs
(Chu et Kim, 2011 ; Katz et Lazarsfeld, 1955). Cet échange joue un rdle essentiel
dans D’orientation du comportement et de 1’attitude du consommateur (Chu et Kim,
2011 ; Katz et Lazarsfeld, 1955). Il est considéré comme une forme de
communication informelle entre les consommateurs, portant sur I'usage d’un produit
bien précis, ses caractéristiques et méme son propriétaire (Westbook, 1987). Dans ce
contexte, les consommateurs pergoivent généralement le bouche-a-oreille comme
¢tant le plus crédible et fiable des communications marketing (De Matos et Rossi,
2008). A ce concept traditionnel, s’ajoute récemment un autre type du bouche-a-
oreille qui prend Internet comme moyen de communication. Généralement, il est

utilisé pour réduire les coiits de la recherche d’informations (Johnson et al., 2003). Ce
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phénoméne qualifié de bouche a oreille électronique a pris son ampleur depuis que les
médias sociaux sont devenus la nouvelle composante de la communication marketing
intégrée (Mangauld et Fauld, 2009). Ainsi, le bouche-a-oreille électronique est en
évolution permanente particuliérement au niveau des réseaux sociaux (Brown, 2007).
Cette croissance est encore intensifiée avec la prolifération des contenus générés par
les utilisateurs (UGC) (Christodoulides, 2012). Par conséquent, il a dépassé¢ sa
version traditionnelle en termes d’influence vu sa capacité d’atteindre un nombre plus
large de consommateurs de maniére instantanée et globale (Henning et al., 2004). 11
peut étre défini comme étant I’ensemble des communications informelles véhiculées
aux consommateurs a partir d’une technologie basée sur Internet (Livtin, 2008). Ces
communications sont associées a un produit ou service bien précis et souvent a son
vendeur (Livtin, 2008).

Dans sa définition de ’E-BAO, Livtin propose une typologie du concept en se basant
sur la particularité de chaque média électronique et la particularité de son effet sur les
relations interpersonnelles. Certains Médias sont synchrones tels que les messages
instantanés et d’autres sont asynchrones tels que les courriels et les blogues (Livtin,
2008). Par ailleurs, Henning considére qu’il existe plusieurs des motivations qui
incitent le consommateur a faire recours a Internet, a savoir la préoccupation pour les
autres, le désir de les aider, les bénéfices regus socialement, 1’exercice du pouvoir sur
les entreprises, la recherche des conseils post- achat, la recherche de commodité,
I’amélioration du soi, des récompenses économiques, la recherche d’aide de
I’opérateur de la plateforme comme étant un modérateur et enfin 1’expression des
émotions positives et la ventilation de celles négatives (Henning et al., 2004). Cette
nouvelle forme de bouche-a-oreille peut donc contenir des communications positives
et négatives issues des consommateurs actuels, potentiels ou anciens, via Internet
(Henning et al., 2004). Selon la positivité ou négativité de la communication,

I’impact du bouche-a-oreille est déterminé (Christodoulides, 2012).
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Cependant, les théories existantes sur la communication interpersonnelle ne semblent
pas étre adéquates pour définir le bouche-a-oreille électronique. Nous faisons plut6t
recours aux recherches qui se focalisent sur le c6té émotionnel de la communication
en ligne en supposant qu’aprés une période suffisante de temps, les individus peuvent
former des impressions vis-a-vis des autres en se basant sur le contenu des messages
électronique. (Brown, 2007). Kozinet et al., (2010) ont identifié trois modéles
principaux dans la théorie du bouche-a-oreille. Le modéle organique d’influence
inter- consommateur présente la premiére forme du bouche-a-oreille. Il est ainsi
défini comme une force sociale signifiante qui a influencé les pensées précoces en
marketing. Ce type de communication concerne les échanges des messages qui se
font « naturellement » et « sans incitant » entre deux ou plusieurs consommateurs,
d’ou vient le caractére « organique » du modeéle (Kozinet et al., 2010). La deuxiéme
forme du modéle est connue sous le nom de modéle linéaire d’influence de marché :
ce modéle se focalise sur les consommateurs influents dans le processus du bouche-a-
oreille. Les gestionnaires prennent dans ce cas une action active afin d’atteindre et
influencer cette catégorie de consommateurs (Kozinet et al., 2010). A partir de ce
modéele, nous nous focalisons plut6t sur « I’ami qui recommande un produit » que sur
« le vendeur qui essaye de se débarrasser de sa marchandise » (Kozinet et al., 2010).
Il est & noter que pour les deux modéles mentionnés ci-dessus, 1’information réaliste
est cruciale vu que le leader d’opinion est censé transmettre le message sans le
modifier via d’autres communications. Enfin, le modéle de la coproduction du réseau
est la forme la plus récente du bouche-a-oreille. Ce modéle a pris I’ampleur avec
I’émergence d’Internet a partir des programmes de ciblage individuel (Kozinet et al.,
2010). Ainsi, nous constatons une évolution des recherches marketing d une approche
transactionnelle & une approche relationnelle, avec I’importance croissante des

concepts de réseaux, groupes et communaute.
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Afin de pouvoir intégrer ce concept dans notre étude, il faut comprendre qu’avec la
disponibilité croissante et la popularité des plateformes des opinions sur le Web,
I’examen des produits ou services en ligne constitue un phénoméne émergent qui joue
un réle important dans le processus décisionnel du consommateur (Zhang et al.,
2010). Comp et Inc ont réalisé en 2006 qu’environ 50% des individus qui souhaitent
voyager ont visité un babillard (message board), un forum ou une communauté
virtuelle avant d’effectuer leurs achats. Ces plateformes d’opinions constituent aussi
un lieu pour se débarrasser des émotions négatives aprés une mauvaise expérience
d’achat (Zhang et al., 2010). Nous pouvons donc conclure qu’Internet, comme source
de bouche a oreille est devenu le principal déterminant de la réputation d’une firme

(Heyes et Kapur, 2012).

Tout au long de notre recherche, nous adoptons la définition de Lam et Mizerski qui,
conformément a la définition de Bone (1992), considérent que le bouche-a-oreille est
« un phénomene de groupe, un échange d’idées et de pensées entre deux ou plusieurs

individus » (Lam et Mizerski, 2005, p.217).

1.4 Evolution de la relation médecin-patient via Internet

Depuis le 20e si¢cle, la science sociale s’est focalisée sur la nature complexe de la
relation entre patients et médecins (Potter et Mc Kinlay, 2005). Les médecins, les
compagnies pharmaceutiques et les compagnies d’assurance misent maintenant sur

cette relation entre le médecin et son patient (Potter et Mc Kinlay, 2005).
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Historiquement, la relation médecin-patient était dépendante a la fois de la situation
médicale et de la scéne sociale (Kaba et Sooriakuaran, 2007). La situation médicale
fait référence aux habilités techniques et communicationnelles du médecin et du
patient (Kaba et Sooriakuaran, 2007). La scéne sociale fait référence aux climats
sociopolitiques et scientifiques pour chaque période (Kaba et Sooriakuaran, 2007).
Cette relation est d’une importance cruciale vu son impact potentiel sur le diagnostic,
le traitement et la guérison (Shaw et al., 2009) : les recherches a ce sujet ont montré
une forte corrélation entre une bonne relation patient-médecin et des meilleurs
résultats de santé (Stewart, 2005). Kaba et Sooriakuaran (2007) ont repris le travail de
Szasz et Hollender (1956). Ces auteurs distinguent trois principaux modéles de la
relation patient-médecin a savoir : le mode¢le paternaliste, le modéle de 1’orientation

coopérative et enfin le modéle de I’orientation mutuelle.

1.4.1 Le modéle paternaliste

Ayant commencé aux années 50, les études sur la relation entre le médecin et son
patient évoluent au fil du temps pour arriver aujourd’hui a plusieurs modéles qui
illustrent cette relation. Chaque évolution était souvent liée a une maladie dominante
a I’époque (Jewson, 1976). Le début était avec le modéle paternaliste qui date de
I’époque grecque, mais qui n’a pas été valorisé qu’avec les études de Person en
1950.Kaba et Sooriakuaran (2007) comparent ce mode¢le a une relation entre parents
et leur enfant au sein de laquelle I’enfant est totalement dépendant de ses parents.
Cette relation était qualifiée d’asymétrique (Thoér, 2013). Elle s’inscrit dans une
perspective fonctionnaliste qui a pris sa vigueur aprés la seconde Guerre mondiale ou

toute la puissance de la médecine était basée sur le traitement des maladies
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infectieuses avec les antibiotiques, chose qui ne souléve pas des questions vis-a-vis

de son efficacité (Thoér, 2013).

Ensuite, I’étude des maladies chroniques a partir des sciences sociales d’une part et
de la médecine d’autre part a été a I’origine de 1’émergence d’autres modéles dont le

modéle de ’orientation coopérative fait partie.

1.4.2 Le modé¢le de I’orientation coopérative

Depuis la fin du 19¢ siécle, une nouvelle vision du patient comme étant une
personne a commencé de prendre I’ampleur (Kaba, 2007), cette perception humaniste
du patient a offert une grande importance au fait d’écouter le patient. Par conséquent,
ce dernier jouit du droit d’exprimer ses aspirations et ses sentiments a son médecin
(Kaba, 2007). En plus, l’intérét aux maladies chroniques était aussi derricre
I’émergence de cette approche vue que la communication entre le médecin et le
patient doit étre plus favorisée dans ce cas (Thoér, 2013). Le médecin devient donc
conscient du fait que le patient n’est plus un objet, mais plutot un étre humain qui a
besoin d’étre « éclairé et rassuré » (Kaba, 2007). Cependant, ce modéle fait toujours
partie du modele paternaliste puisqu’en contrepartie d’écouter le patient, le médecin
pense toujours que c’est sa mission de guider le patient et donc il attend qu’il suive
ses recommandations sans discussion (Kaba, 2007). Enfin, Balint en 1964 a évoqué le
modéle le plus contemporain de la médecine qu’il le qualifie d’« investissement
mutuel ». Ce modéle était cité dans la littérature sous le nom du modéle de

participation mutuelle.
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1.4.3 Le Modele de la participation mutuelle

Le mod¢le de la participation mutuelle se focalise sur I’aspect psychologique de la
relation patient-médecin et 1’expérience du patient. Le patient est considéré comme
un acteur a part total dans le processus thérapeutique (Thoér, 2013; Strauss et al.,
1982). Le processus des soins commence donc par la possibilité égale a chacun de
présenter son diagnostic (Thoér, 2013), pour arriver a un consensus mutuel en matiére
du processus des soins (Thoér, 2013). Ce consensus est le résultat d’une négociation
entre les deux parties qui se base sur une distribution égale des pouvoirs entre le
médecin et son patient, et donc une indépendance mutuelle pour érriver a une
satisfaction encore égale (Kaba, 2007). Ce modéle offre au médecin aussi
’opportunité d’améliorer ses compétences et sa gestion du temps. Néanmoins, ce
modéle n’est pas toujours applicable : une étude menée par Massé et al., (2001) au
sujet de la ménopause montre que les patients n’ont pas toujours joui de I’espace
nécessaire pour s’exprimer. Ils montrent également qu’avec le jargon médical
sophistiqué utilisé par les médecins la communication reste souvent limitée (Massée
et al., 2001). D’ou le recours 4 Internet semble étre indispensable pour enrichir cette

relation.

1.5  De nouvelles variables qui influencent la relation patient-médecin

1.5.1 L’empouvoirement vis-a-vis du médecin
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Comme nous I’avons mentionné ci- dessus, les parents d’enfants ayant des troubles
autistiques font recours a Internet pour s’auto éduquer et donc gagner un peu
d’autonomie vis-a-vis des soignants de leur enfant. En marketing, cette autonomie est
fortement corrélée au concept d’empouvoirement. Elle signifie que les
consommateurs peuvent choisir entre les différentes options d’achat existantes
(Taylor et al., 1992). Holmstrom et Roing (2010), mettent le point sur le c6té social
de I’empouvoirement. Ils assument que ce phénoméne a pris son ampleur en réaction
a DPoppression et a I’inégalité au sein du systéme de soins. Ainsi, I’idée de
I’empouvoirement est enracinée dans 1’idéologie de 1’action sociale des années 1960
et les perspectives de ’auto assistance des années 1970 (Aujoulat et al., 2007). L’idée
de I’empouvoirement met donc I’accent sur les droits et les capacités plutét que sur

les déficits et les besoins individuels et des communautés (Aujoulat et al., 2007).

Dans le domaine médical, I’empouvoirement est d’une importance cruciale (Oushan
et al., 2006). Cette importance est expliquée principalement par le passage d’un
processus de traitement basé sur la guérison & un processus basé sur la santé
préventive (Oushan et al., 2006). Un tel passage met I’accent sur la contribution des
patients aux consultations médicales (Oushan et al., 2006), d’ou I’émergence du
nouveau modeéle de participation mutuelle dont 1’empouvoirement est une
composante principale (Small et al., 2013). Dans le contexte canadien, la charte
d’Ottawa pour la promotion de la sant¢ a mis le point dans les années 1990 sur
I’empouvoirement comme étant une question clé dans la théorie de la promotion de la
santé. Les définitions de I’empouvoirement dans le domaine médical sont multiples.
Demiris (2006) considére que I’empouvoirement est un concept & multiples facettes.
On associe ainsi diverses caractéristiques a cette notion telles que la connaissance de
la maladie, le choix du processus du traitement et la confiance en soi (Demiris, 2006).
D’aprés le méme auteur, le concept d’empouvoirement est basé sur le principe

d’acceés libre a I’information médicale et la propre détermination des choix de soins
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(Demiris, 2006). Gibson (1999) définit I’empouvoirement comme étant I’absence de
certaines notions négatives telles que 1’impuissance, le désespoir, la victimisation, la
subordination, 1I’oppression, le paternalisme et la perte du sentiment de contréle.
Roberts (1999), considére que I’empouvoirement des patients implique une
redistribution du pouvoir entre les patients et les médecins de sorte que les patients
aient plus de contrdle sur processus de traitement. La définition de Oushan et al.,
(2000) s’est appuyée sur celle de Johnson et al. (1991). Ainsi, ils considérent que
I’empouvoirement est un processus par lequel nous découvrons et nous développons
notre capacité a étre responsable de notre propre vie. Selon eux, « L’empouvoirement
du patient est un résultat. Les patients sont habilités quand ils ont les connaissances,
les compétences, les attitudes et la conscience de soi nécessaires pour améliorer la
qualité de leur vie. » (Oushan et al., 2000, p.103 ; Johnson ef al., 1991, p.138). Nous
nous conformons donc a cette définition dans la présente étude. Selon Holmstrom et
Roing (2010), la notion de I’empouvoirement dans le domaine médical est traitée sur
deux niveaux. D’une part, I’empouvoirement peut amener a 1’amélioration de la
santé : par conséquent, un patient habilité est plus sain qu’un patient qui ne 1’est pas.
D’autre part, I’empouvoirement fait référence a un certain type de patients : ceux qui
deviennent habilités grace a des programmes d’éducation a la santé initiés par les
systtmes de soins de santé ou ceux qui peuvent devenir autonomes grace a leurs

interactions avec les fournisseurs de soins de santé¢ (Holmstrom et Roing, 2010).

Oushan er al., (2006) suggérent que I’empouvoirement est un concept
multidimensionnel qui repose sur trois dimensions a savoir le contréle du patient sur
la gestion de la maladie, la participation du patient durant les rencontres avec le
médecin et 1’éducation/ soutien du patient regu du médecin. Par ailleurs, les patients
ont recours a divers modes de soutien « efficaces » tels que les groupes de patients et

les sites Web a I’exemple de « Gold Standard ». Ce recours a pour but I’amélioration
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de la relation patient-médecin et de promouvoir la communication et compréhension

entre les deux parties (Fox et al., 2004).

Plusieurs concepts ont vu le jour avec I’émergence du phénomeéne d’empouvoirement
dans le domaine médical. Ainsi, la notion du « patient expert » fait référence aux
patients qui peuvent gérer leurs propres maladies par eux-mémes en développant
leurs connaissances dans le domaine médical (Shaw et Baker, 2004). Néanmoins, ces
propositions restent sceptiques quant aux effets de I’empouvoirement. Elles ont &té
rencontrées par une certaine anxiété de la part des professionnels de santé qui

s’inquiétent de la maniére de gérer ce type de patient (Shaw et Baker, 2004).

Le concept de I’empouvoirement est important pour le suivi des maladies chroniques.
Dans ce cas, il refléte la croyance « qu’une gestion réussie des maladies chroniques
exige que les patients puissent faire des choix qui les aideront a atteindre leurs
objectifs personnels et liés a la santé. Le but de I’éducation a la santé est de Sfournir
une combinaison de connaissances, de compétences et d’une conscience accrue de
soi en ce qui concerne les valeurs et les besoins, afin que les patients puissent définir

et atteindre leurs objectifs. » (Feste et Anderson, 1995, p.140)

La présente ¢tude se focalise sur la prise du pouvoir par les parents d’enfants
d’autistes : les recherches académiques étudient de plus en plus sur I’empouvoirement
de la famille en général et des parents en particulier vu leur role majeur dans le

processus de traitement de 1’enfant (Brookman-Frazee et Koegel, 2004).

1.5.2 L’autonomie vis-a-vis du médecin
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L'autonomie personnelle est largement valorisée dans la littérature académique
médicale (Entwistle et al., 2010). Grace a son importance dans le processus du
traitement, le respect de 1’autonomie du patient représente une préoccupation majeure
de 1’éthique biomédicale (Entwistle et al., 2010). Le principe du respect de
I’autonomie est généralement associé¢ au fait de permettre aux patients de prendre
leurs propres décisions concernant les interventions de soins de santé qu’ils
souhaitent ou non-recevoir (Entwistle et al., 2010). L’autonomie présente I’un des
quatre principes clés de la pratique éthique dans le domaine médical (Beauchamp et
al., 2009). Ainsi, la perception de 1’autonomie du patient peut étre différente aussi
bien selon les populations et les cultures que selon les différents contextes de
traitement (Lindberg et al., 2014). En effet, le réle du patient dans les soins de la
santé a pris son ampleur avec le changement de la société vers une approche plus
individualiste (Lindberg et al., 2014). En plus, I’autonomie du patient est définie
comme étant « le désir du patient de contrdler sa propre situation de soins en
cherchant des informations et en prenant les décisions » (Lee, Lin, 2010, p.1812).
Elle dépend souvent de 1’4ge, du genre, de 1’éducation ainsi que de 1’expérience et la
sévérit¢ de la maladie (Say er al., 2006). Elle fait aussi référence au degré de
participation a la communication avec le médecin lors de la prise de décision
médicale (Hessen et al., 2013). C’est encore la perception de soi des patients, les
perceptions des autres ainsi que le comportement de la recherche de 1'information sur
les soins, le traitement et la prise de décision médicale (Hessen et al., 2013). Par
conséquent, un patient autonome est celui qui comprend sa situation et choisit d’agir
de fagon intentionnelle avec 1’absence des facteurs qui peuvent contrdler son action
(Beauchamp et al., 1994). 11 est donc appelé a prendre sa décision par lui-méme sans

étre manipulé par d’autres personnes (Stiggelbout et al., 2004).

Les décisions sont généralement créées avec une intention de bienveillance, mais

dépourvue de discussion ouverte, et encore moins de la pleine participation du patient
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(Quill et Brody, 1996). En effet, la recherche académique a montré que plusieurs
pratiques de soins de santé peuvent affecter ’autonomie du patient en raison de leurs
effets non seulement sur les préférences et les choix de traitement des patients, mais
aussi sur leur identité personnelle, leurs autoévaluations et leur capacité d’autonomie

(Entwistle et al., 2010).

L’autonomie est souvent présentée comme un construit bidimensionnel ou
multidimensionnel. Ende et al., (1989) définissent deux dimensions de 1’autonomie.
Une premicre dimension qui suppose qu’avant prendre une décision, les patients sont
appelés a enrichir leurs connaissances (Ende et al., 1989). La deuxi¢éme dimension
présente les préférences des patients quant a la prise de décision. Elle fait référence au
réle du patient lors de la prise de décision. Lors de I’élaboration d’une échelle de
mesure du concept de 1’autonomie, Stiggelbout et al., (2004) ont cité six critéres

caractérisant I’autonomie, a savoir :

-la notion juridique libérale de I’autonomie : en se basant sur le principe de
I’ingérence des autres, ce principe protége ’intégrité des patients des interférences

indésirables des médecins.

-le concept individualiste libéral de 1’autonomie : selon la définition mentionnée ci-
dessus de Beauchamp et Childress, ce principe suppose que les patients sont des
agents rationnels et que les médecins doivent, avec certaines mesures, respecter cette

autonomie.

-’autonomie comme réflexion critique : ce principe part du modéle de la médecine
paternaliste pour arriver a admettre que les patients peuvent, aprés une réflexion

critique, laisser le médecin décider du traitement.
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-’autonomie comme étant une identification : ce principe suppose que le patient doit,

avec une certaine limite, s’identifier a la décision prise.

-I’autonomie socratique qui fait le lien entre I’autonomie du patient et sa vulnérabilité
et fragilité, ainsi on parle plutot de I’éthique de I’interdépendance que de celle de la

responsabilité personnelle.

-l’autonomie comme un consentement négocié fondé sur les communications
interpersonnelles au lieu des considérations individuelles. Ainsi, les patients et les
médecins doivent avoir I’intention de se comprendre mutuellement afin de mener i

bien les processus de soins.

Tout au long de cette recherche, nous considérerons I’autonomie comme un construit
multidimensionnel. Nous allons donc adopter la vision de Stiggelbout ez al., (2004)
qui considérent que ’autonomie est présentée par les dimensions suivantes : le «
médecin sait le mieux » qui se fonde sur la confiance vis-a-vis du médecin. Le patient
dans ce cas compte sur le médecin pour prendre la décision avec le moins de risque
possible. La deuxiéme dimension « le patient sait le mieux » suppose que c’est le
patient qui doit décider a propos de son processus du traitement. La troisiéme
dimension présente le droit du patient a ne pas participer a la prise de décision, ni de
recevoir des informations menagantes. La quatriéme composante présente les
informations sur les risques, qui selon Stiggelbout e al., (2004), jouent un role

crucial au moment du choix du processus du traitement.



CHAPITRE I

CADRE CONCEPTUEL

Dans le chapitre précédent, nous avons présenté les concepts théoriques de I’autisme
ainsi que I’historique de la maladie. Nous avons également exposé les concepts
théoriques de la communauté virtuelle et de son apport pour les parents d’autistes.

Enfin, nous nous sommes intéressés aux concepts relatifs au marketing relationnel.

Le présent chapitre présente 1’objectif de la recherche, du cadre conceptuel et des

hypothéses de recherche.

1.6 Cadre conceptuel et objectif de 1’étude

La présente étude focalise sur les problémes et les difficultés majeures que vivent les
parents d’autiste quotidiennement. Elle se focalise sur les premiers symptomes de
I’autisme chez 1’enfant, ainsi que les difficultés psychologiques qui peuvent avoir lieu
pour les parents et leur enfant. Nous nous mettons le point sur les communautés

virtuelles et leur impact sur les parents d’enfants autistes.

Plus précisément, I’accent est mis sur I’offre de support émotionnel aux parents et
informationnel pour parents et professionnels. Enfin, I’étude se focalise sur certaines

composantes du marketing relationnel a savoir la confiance et I’engagement.
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Ainsi, le cadre conceptuel s’intéresse 4 I'impact des communautés virtuelles

médicales sur la relation entre les professionnels et les parents.

En premier lieu, nous essayons de mesurer I’importance du phénomeéne du bouche-a-
oreille et son influence sur le recours aux communautés virtuelles pour chercher de
Pinformation. En deuxiéme lieu, nous nous intéressons au concept
d’empouvoirement que procurent les communautés virtuelles et leur influence sur

I’engagement envers les médecins.

1.7 Hypothéses de recherche

1.7.1 Influence du bouche-a-oreille électronique

HI - Plus le bouche - 4 - oreille électronique est élevé, moins les parents d’enfants

autistes fréquentent les communautés de patients en ligne.

Selon certaines études, ’impact qu’Internet a sur le processus de recherche de
I’information médicale est bien évident (Brodie et al., 2013; Des riviéres Pigeon et al.,
2012). Nous assistons & une modification du modéle biomédical ou la consultation
d’un spécialiste était la premiére source d’information, pour arriver 4 un modéle ou
I'information est fournie hors du « secteur formel et professionnel de la santé »
(Freund et Mc Guire, 1999). Les parents d’autistes ne font pas exception a cette
nouvelle régle. (Des riviéres Pigeon ef al., 2012) : les recherches ont montré que ces
parents s’adressent aux forums aussi bien pour rechercher de 1’information que pour

se confier et demander du conseil (Huws, 2001 ; Fleischmann, 2005). Généralement,
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ces forums de discussion sont développés par des personnes atteintes d’autisme et
présentent un sujet général avec des fils correspondants, qui peuvent étre des
questions ou des pensées affichées par un utilisateur du forum pour initier la
conversation (Jordan, 2010). En effet, les patients (ainsi que les parents) pergoivent la
conversation en ligne comme une opportunité de socialisation sans passer par les
conditions et les exigences des conversations de la vie réelle. Ainsi, comme nous
avons mentionné dans le chapitre précédent, les parents d’autistes recherchent
essentiellement dans ces forums les causes derriére le trouble, des remédes éventuels
et parfois des explications religieuses (Huws et al., 2001). Ces informations les aident

ensuite & s’ajuster aux changements attendus et a s’adapter convenablement a la

situation.

A notre connaissance, la qualification de ces témoignages par du bouche-a-oreille
électronique et 1’étude de son impact sur la fréquence d’utilisation des communautés

virtuelles n’étaient pas mentionnées dans la littérature.

Cependant, nous supposons que la nature de ces témoignages et expériences est
conforme a la définition du bouche-a-oreille électronique comme étant 1’action
d’échange des informations entre les consommateurs (Chu, Kim, 2011). Cet échange

se base sur Internet comme moyen de communication (Jhonson et al., 2003).

H2- Le bouche-a-oreille électronique a une influence négative sur la confiance des

parents d’autistes vis-a-vis du médecin de leur enfant.

Comme nous 1’avons mentionné dans notre revue, la confiance des parents vis-a-vis

du médecin de leur enfant est associée a leur croyance a 1’intégrité, la compétence et
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I’honnéteté de ce dernier (McKnight et Chervany, 2001). Afin de mener a bien la
relation entre ces deux parties et donc réussir le processus du traitement de I’enfant,
cette confiance est essentielle. En effet, s’engager dans une relation & long terme avec
une ou plusieurs personnes implique avant tout 1’évaluation de sa/ leur crédibilité. Or,
dans le cas des parents d’enfant autistes, nous faisons 1’hypothése qu’aprés le
diagnostic du spectre autistique (souvent retardé) et ’insuffisance des informations
fournies par le médecin, cette crédibilité est dévalorisée. IlIs commencent donc a
chercher une solution aux consultations insuffisantes. Ainsi, ils ont recours aux

communautés virtuelles dédiées a ce sujet (Fleishmann, 2004), plus précisément aux

expériences partagées par les autres parents (Des riviéres Pigeon et al., 2012)

Les études de I’influence des expériences partagées via Internet sur la confiance vis-
a-vis d’une personne/ entreprise sont nombreuses. Cependant, aucune recherche
jusqu’a le moment ne s’est intéressée, a notre connaissance, a l’impact des
expériences partagées entre les parents sur leur confiance vis-a-vis du médecin. Dans
le cadre de notre recherche, nous faisons I’hypothése que le bouche-a-oreille
¢lectronique est li¢ négativement a la confiance des parents d’autistes vis-a-vis du

médecin de leur enfant.

Il est a noter que dans le cadre de notre étude, nous allons faire recours a une
hypothése répliquée que nous allons tester dans le cadre des parents d’autiste. Nous

assumons donc que :

HO — Plus un patient fréquente une communauté virtuelle médicale, plus il obtient du

pouvoir (Guivarc’h, 2015).

1.7.2 Relations entre les variables du marketing relationnel
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H3- L’autonomie des parents d’autistes vis-a-vis du médecin de leur enfant influence

positivement a la confiance envers ce dernier.

Etant donné son importance dans 1’amélioration des résultats de santé¢ (Lee et Lin,
2009), la confiance a pris une place importante dans la bioéthique. Les études
récentes a ce sujet tendent d’accoupler ce concept a celui de I’autonomie. Ceci est
témoigné a partir des efforts fournis pour défendre 1’indépendance des individus dans
le contexte médical et donc augmenter la confiance des patients envers le systéme des
soins (O’Neill, 2002). Ainsi, il a été suggéré dans 1’étude de Lee et lin (2009) que les
patients qui se fient naivement a leurs médecins peuvent devenir trop dépendants et

par conséquent moins motivés a la participation dans le processus médical.

Comme il a ¢été mentionné ci-dessus, étre un patient autonome implique la rationalité
dans la prise de décision (Miller, 1995). Par conséquent, un jugement rationnel et
objectif de la confiance vis-a-vis du médecin peut étre développé grice a cette
autonomie (Lee et Lin, 2009). D’autres études suggérent que 1’autonomie est une
réaction 4 un mauvais comportement de la part des professionnels de santé (O’Neill,

2002). Ce qui est le cas dans notre étude.

A notre connaissance, aucune recherche n’a tenté de tester I’effet de I’autonomie (que
les communautés procurent) sur la relation des parents d’enfants autistes avec le
médecin. Nous estimons que 1’autonomie que les parents d’enfant autiste gagnent a
partir de la recherche du support informationnel dans les communautés de patients en
ligne, et encore plus le support émotionnel, (Des riviéres-Pigeon, 2012) va les aider a
augmenter leur confiance vis-a-vis du médecin de leur enfant. Nous obtenons alors

les hypothéses mentionnées ci-dessous.
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H4- La confiance des parents d’autistes vis-a-vis du médecin de leur enfant
influence positivement a ’engagement des parents vis-d-vis du médecin de leur

enfant.

H5- L’empouvoirement que la (les) communauté(s) procure(nt) i ces parents

influence négativement a leur engagement vis-a-vis du médecin de leur enfant.

H6- La confiance des parents d’autistes vis-a-vis du médecin de leur enfant influence
positivement a ’engagement des parents vis-a-vis la (les) communauté(s) de patients

en ligne.

Les trois derniéres hypothéses que nous présentons ci-dessus traitent d’un concept
important sur les plans relationnel et médical, I’engagement. Nous souhaitons évaluer
ce concept de deux angles différents : I’engagement envers les communautés
virtuelles médicales et celui envers les médecins. Sur un plan relationnel, nous
definissons ’engagement comme étant la croyance qu’une relation continue avec une
autre partie est si importante que nous devons fournir un effort maximal pour la
maintenir (Morgan et Hunt, 1994). Ainsi, plusicurs recherches ont suggéré que
’engagement est la solution clé pour une relation 4 long terme (Morgan et Hunt,
1994 ; Cater et Zabkar, 2009). Dans la littérature qui s’intéresse aux échanges sociaux,
la confiance a ét¢é montré étre aussi énormément étudiée comme un facteur essentiel
de la relation entre deux parties et qui ne peut pas étre dissociée de I’engagement
(Morgan et Hunt, 1994). ‘

Dans un cas bien particulier tel que le ndtre, les parents d’enfants autistes ont

généralement peu de connaissances sur le TSA (ce qui les pousse a chercher comment
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manipuler les difficultés vécues avec cette maladie) (Goupil et al., 2014). Dans la
majorité des cas, I’accés a4 un support informationnel professionnel est limité par les
ressources financiéres des parents (Goupil et al, 2014) d’ou la recherche
d’informations ailleurs, dans les communautés virtuelles. Plusieurs études suggérent
que la participation aux groupes en ligne peut aider les parents a « briser 1’isolement »
et donc « a développer un capital social ». Par conséquent, nous assistons a la création
d’un sentiment d’appartenance et de sécurité chez les parents (notamment les méres)

qui fréquentent ce type de communautés virtuelles (Des riviéres Pigeon, 2012).

Sur un plan médical, une étude menée en France en 2010 a révélé l'impact positif de
la fréquentation de ces communautés sur la relation entre les patients et leur médecin :
36% des participants a I'étude ont déclaré que leurs relations étaient plus
constructives, 36% ont indiqué que la relation est devenue basée sur le dialogue et 30%
ont déclaré que la discussion était pius franche avec le médecin (Menvielle et
Audrain-Pontevia, 2016). En nous appuyant sur cette recherche, nous estimons que la
confiance vis-a-vis du médecin est liée positivement a 1’engagement envers ces
derniers (H4). Nous pensons également que la confiance a une influence positive sur
I’engagement des parents vis-a-vis des communautés puisque c’est grice aux
communautés que les parents arrivent a refaire confiance au médecin de leur enfant
(H6). Pour résumer, plus la relation des parents avec le médecin de leur enfant
devient constructive, plus ils vont essayer de maintenir leur relation avec le médecin

ainsi qu’avec les membres de la communauté de patients en ligne.

Bien que I’hypothése de Guivarc’h (2016) qui suppose que plus un patient procure de
I’empouvoirement plus il s’engage dans sa relation avec son médecin a été rejetée,
nous proposons de retester 1’hypothése, mais dans un cadre plus précis, a savoir celui

des parents d’enfants autistes (H5).
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A notre connaissance, les études menées jusqu’a présent traitent seulement de 1’effet
des communautés médicales sur le vécu parental du spectre autistique. Ainsi, I’impact
des communautés médicales sur le vécu des parents d’autistes a été étudié sans
prendre en compte de la relation des parents avec le médecin de leur enfant, ce qu’on
souhaite examiner a partir de cette étude. 11 est 2 mentionner que nous nous focalisons
sur le parent sur le plan communicationnel puisque nous supposons qu’il existe une

relation directe entre les parents et le médecin.

Ci- dessous, nous illustrons 1’ensemble de nos hypothéses sous forme d’un modéle

conceptuel.
Figure 1: modéle conceptuel des hypothéses de la recherche
Hi
Bouche a oreille Fréquence d'utilisation
él ique des comxmmautee uvoircment
virtuclles
HS
"
H3 H4

Engapement

Autonomic Confiance envers le médecin
H6

Engagement

envers la

communauté
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CHAPITRE III

METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

2.1 Définition du probléme de la recherche

Comme nous I’avons mentionné précédemment, I’objectif de cette étude est de
déterminer I'impact de la fréquentation des communautés virtuelles médicales sur les
deux composantes clés du marketing relationnel (la confiance et I’engagement). Ainsi,
cette ¢tude vient traiter de ces variables auprés d’une population bien spécifique, a
savoir les parents d’enfants autistes. Cette recherche vise a évaluer a quel point
’autonomie que ces communautés procurent influence 1’attitude des parents vis-a-vis
de ces derniéres ainsi que des médecins. Elle vise également & évaluer I’impact des
revues partagées entre les parents au sein des communautés virtuelles médicales sur
leur fréquentation de ces communautés ainsi que sur la confiance vis-a-vis du

médecin.

2.2 Design de la recherche

La présente étude s’inscrit dans une perspective hypothéco-déductive (Malhotra,
1996). Une recherche causale sera conduite au moyen d’un questionnaire (Kinnear et

Taylor, 1979) pour évaluer la relation cause a effet entre les variables indépendantes
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et celles dépendantes. Nous souhaitons vérifier si le bouche-a-oreille électronique est
la raison derriére la fréquentation des communautés virtuelles (H1) et ensuite
identifier son influence sur la confiance des parents d’autistes vis-a-vis du médecin de
leur enfant (H2), la relation entre 1’autonomie et la confiance (H3), la relation entre la
confiance et I’engagement (H4 et H6) et enfin la relation entre I’empouvoirement et

I’engagement envers les médecins (HS5).

2.3 Instrument de mesure : le questionnaire

La méthode de I’enquéte est définie comme « la collecte de données aux fins d'une
enquéte scolaire par l'utilisation d'un questionnaire standardisé administré par des
intervieweurs spécialement formés (en personne ou par téléphone) ou distribué
(principalement par courrier) & un échantillon de répondants choisit au hasard »
(Kuecheler, 1998, p.178). Ainsi, un degré élevé de normalisation est requis (Malhotra,
1996).

Le choix de cette méthode vient du fait qu’elle est souvent considérée comme la base
principale de I’analyse empirique systématique de nombreux sujets importants en
sociologie, sciences politiques et domaines connexes (Kuecheler, 1998). Cette
methode présente également divers avantages (Malhotra, 1996) : en premier lieu, le
questionnaire est facile a4 administrer (Malhotra, 1996). En deuxiéme lieu, les données
recueillies sont fiables puisque le choix de réponse est limité aux alternatives
indiquées (Malhotra, 1996). Ajoutons, I’utilisation des questions a réponses fixes sert
a réduire la variabilité dans les résultats due a des différences entre les intervieweurs
(Malhotra, 1996). Finalement, le codage, ’analyse et Pinterprétation des données

sont généralement simples (Malhotra, 1996).
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La structure du questionnaire est la suivante : nous avons commencé par une partie
introductive ayant pour but de rassurer les participants. Cette partiec met le point sur
I’anonymat des participants et la confidentialit¢ de leurs données personnelles. Le
besoin de rassurer les participants vient du fait que nous touchons & un sujet sensible

pour les participants, leurs enfants malades.

Afin d’éviter ’erreur de non-réponse qui peut potenticllement créer un biais de
réponse (Evrard et al., 2003), seuls les parents d’autistes ou les tuteurs qui
fréquentent des communautés virtuelles peuvent accéder au questionnaire. Par
conséquent, les participants dont la réponse est négative pour les deux premiéres
questions sont automatiquement dirigés vers la fin du questionnaire. Nous avons aussi
essayé d’éviter les réponses doubles : il s’agit de participation des deux parents pour
un seul enfant. Pour ceci, nous avons activé ’option d’une seule réponse par
ordinateur. Nous avons aussi précisé cette condition aux parents dans le message
publié a titre informatif. Enfin, nous avons tenté de limiter 1’effet de Halo. Pour ce
faire, nous avons inversé certaines échelles. Les questions qui se rapportent a la
relation du parent avec le médecin et celles qui concernent sa relation avec la

communauté ont été mélangées.

La structure du questionnaire se présente comme ce suit : nous avons introduit
I’enquéte aux participants dans le but de les rassurer. La deuxiéme partie commence
par des questions filtres ainsi que des questions sur le degré de fréquentation des
communautés virtuelles par les parents. La troisiéme partie se focalise sur la relation
des parents avec le médecin de leur enfant ainsi qu’au sein de la communauté la plus

fréquentée. Enfin, la derniére partie consiste & un redressement du profil

sociodémographique de ces parents.
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2.4 Echantillon de I’étude

Les communautés virtuelles médicales sont des groupes qui deviennent de plus en
plus nombreux et accessibles. Par conséquent, la population fréquentant ce type de
communautés est de plus en plus large et hétérogéne (Street et al., 2005). Au niveau
de cette étude, nous nous intéressons de fagon particuliére aux parents d’enfant
autistes. Cependant, il est difficile d’identifier le profil sociodémographique de ces
parents. Les parents ont été sélectionnés directement sur des groupes de soutien en
ligne ainsi que sur les réseaux sociaux afin d’augmenter les chances d’avoir des
parents qui consultent des communautés de patients. Nous avons fait recours a un
échantillonnage non probabiliste avec la technique de boule de neige, on a demandé
aux parents intéressés de partager 1’enquéte sur leurs réseaux sociaux afin de garantir

un nombre maximum de répondeurs.

2.5 Echelles de mesure

Tout au long de notre questionnaire, nous avons fait recours a des échelles de Likert a
cinq points. L’utilisation des échelles nominales a été dans le but de déterminer le
profil sociodémographique des participants. Nous avons utilis¢é également des
échelles ordinales afin déterminer le degré de fréquentation des communautés par les
parents. L’utilisation des échelles de Likert se fonde sur leur simplicité (Arcand,
2016). Les participants sont appelés a évaluer un seul énoncé a la fois. Ils vont donc
choisir la catégorie qui correspond le mieux a leur attitude (Arcand, 2016). Nous

présentons dans le tableau ci-dessous les échelles de mesure que nous avons utilisées.
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Tableau 1: Echelles de mesures utilisées dans la collecte des données

Facteurs Echelle utilisée | Dimensions Items
Confiance Morgan et Hunt | Unidimensionnelle | Concernant le médecin qui suit notre enfant,
(1994), Journal nous pensons :
of Marketing - Qu’il est d’une grande intégrité
Research - Que nous pouvons compter sur lui pour
faire ce qui est juste
- Qu’il n’est pas digne de confiance
Engagement | Morgan et Hunt | Unidimensionnelle | La relation que nous avons avec le médecin de
vis-a-vis du | (1994), Journal notre enfant est :
médecin of Marketing - Une chose dans laquelle nous nous
Research sentons engagés

Pas importante pour nous
Quelque chose que
maintenir indéfiniment
Quelque chose qui nous tient a ceeur
Meérite les efforts que nous devons
fournir pour la mainte

nous voulons
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Facteurs Echelle utilisée Dimensions Items

Bouche a Lam, Mizerski, Bouche a oreille | Concernant la communauté virtuelle sur laquelle

oreille (2005), inter groupe nous allons le plus souvent, nous dirions que :

électronique | Journal of - Nous partageons des informations sur
marketing I’autisme avec d’autres parents en ligne
communications - Nous cherchons des conseils auprés des

autres parents en ligne concernant 1’état de
notre enfant

Sensibilité aux
revues de
produits en ligne

- Nous lisons souvent les témoignages en ligne
d’autres parents pour savoir quelle décision
prendre concernant le traitement et/ou le
choix du médecin

- Nous ne prenons pas en compte les critiques
en ligne des autres parents qui concernent un
médecin et/ou un processus de traitement lors
de notre prise de décision

- Nous rassemblons fréquemment des
informations en ligne provenant d’autres
parents avant de prendre une décision qui
concerne 1’¢tat de notre enfant.
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Facteurs Echelles Dimensions Items
Empowerment | Patient Support du | Concernant le processus de traitement de notre enfant
Empowerment | médecin nous pensons que :
scale
- Le médecin de notre enfant nous tient a jour sur
la situation de notre enfant
Oushan et al., 1 .
- Le médecin de notre enfant souligne les
complications potentielles liées a son état
(2006), - Le médecin de notre enfant ne vérifie pas notre
compréhension de ce qui se passe
European 0 p ) d quisep .
- Le médecin de notre enfant nous fournit des
Journal of instructions claires sur ce qu’il faut faire dans
Marketing différentes situations
Contrdle du - Nous nous sentons responsables de la gestion
parent de la condition de notre enfant

Nous avons été capables de détecter les
symptémes de 1’autisme chez notre enfant par
nous-mémes
Nous sommes capables de repérer par nous-
mémes les signes qui précédent une crise chez
notre enfant.

Participation du

parent

Nous discutons les informations regues des
communautés avec le médecin de notre enfant
Nous posons beaucoup de questions au
m