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RÉSUMÉ 

De nos jours, les individus souffrant d'un problème de santé se tournent vers des 

solutions alternatives à la médecine traditionnelle. Ces solutions émergentes et de plus en 

plus nombreuses ont toutes pour dénominateur commun, Internet. Une de ces alternatives 

prend la forme de communautés virtuelles médicales. Définies entre autres comme des 

réservoirs de connaissance sur la santé, elles permettent entre autres de véhiculer de 

l ' information et d ' offrir différentes formes de soutien provenant des autres membres de la 

communauté. Bien que largement critiquées par le corps médical pour diffuser parfois 

des informations pas toujours justes et soulevant la question du niveau de confiance qu' il 

est possible de leur consacrer, elles ont de nombreux bénéfices susceptibles de contribuer 

à 1' amélioration de 1' état de santé de patients qui participent aux interactions 

communautaires. 

Dans ce contexte, l' objectif de ce mémoire est de comprendre ce qui pousse les patients à 

rechercher ces bénéfices ou ce qui tout au contraire les freine. Nous tenterons alors de 

répondre à la question de recherche suivante : « Qu'est-ce qui influence les patients à 

participer à des communautés virtuelles en ligne? » Pour cela, nous cherchons à identifier 

d'une part les motivations à la participation et d' autre part les freins à la participation à 

des communautés virtuelles médicales. Nous analyserons ainsi l' influence du degré de 

participation sur la détermination de ce qui constitue des motivations ou des freins pour 

les utilisateurs de ces communautés. 

Pour ce faire , nous avons réalisé une analyse quantitative afin de tester les hypothèses de 

recherche nous permettant de répondre à notre problématique. Par le biais d'un 

questionnaire anonyme administré en ligne, les répondants ont été interrogés sur leurs 

comportements de participation à des communautés virtuelles médicales. Les résultats du 
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sondage en ligne ont permis de collecter un total de 233 répondants qualifiés, c'est-à-dire 

utilisant et participant à des communautés virtuelles Il?édicales. Suite aux analyses 

menées à partir de notre échantillon de répondants qualifiés, nous avons validé six 

hypothèses sur les sept que nous avions définies; nous permettant de conclure que les 

dimensions du soutien social motivaient les utilisateurs de communautés virtuelles 

médicales à participer tandis que l' absence de confiance interpersonnelle et une mauvaise 

qualité des informations faisaient office de freins à la participation. Cette recherche 

contribue ainsi à continuer d'expliquer l' importance que jouent les communautés 

virtuelles médicales dans le milieu médical et à définir les éléments qui influencent les 

comportements de participation sur ces communautés. 

Mots-clés : Communautés virtuelles médicales 1 e-santé/ soutien social/ Interactions 

communautaires/ Système de santé/ Relation patient-Médecin/ Scepticisme médical/ 

Confiance/ Qualité des informations 



1 

INTRODUCTION 

Ces dix dernières années, Internet a joué un rôle grandissant dans le domaine de la santé 

(Centola et Rijt, 2014). Le développement continu des nouvelles technologies de 

l ' information et de la communication a totalement changé la façon dont les gens 

appréhendent à la fois l' information relative à la santé, les professionnels de la santé et le 

système de santé de manière générale. Il en a résulté un nouveau concept, celui de la e­

santé qui constitue désom1ais un domaine à part entière de l' informatique médical. La e­

santé réfère à 1' organisation, la transmission et 1 ' utilisation de 1' information et des 

services relatifs à la santé via Internet et les technologies qui y sont associées (Jiang et 

al. , 2015). À titre d' exemple, w1e enquête menée au Canada a révélé qu 'en septembre 

2013 , 74% des adultes canadiens ont recherché en ligne de l' information relative à la 

santé (Inforoute santé du Canada, 2014). Ainsi, la e-santé ou santé en ligne ou encore 

santé digitale est un marché qui a connu une expansion rapide grâce notamment aux 

technologies mobiles sans fil qui ont été mises à la disposition des médecins et patients. 

La e-santé comprend par exemple la rn-santé ou santé mobile qui promet de générer de 

meilleurs résultats aux traitements, des coûts médicaux moins élevés et d' offrir une 

certaine commodité aux patients qui peuvent désormais interagir plus facilement avec 

leurs médecins. Ces dix dernières années, les systèmes de santé canadiens ont d 'ailleurs 

réussi avec brio à mettre en place des solutions de santé digitales pour améliorer la prise 

en charge de leurs patients. En février 20 13, dix provinces et territoires au Canada ont 

reporté avoir plus de 45000 usagers ayant eu recours à des systèmes de santé informatisés 

(Inforoute santé du Canada, 2014). 

Surmonter un problème de santé peut s' avérer être un processus émotionnel 

particulièrement challengeant. Parmi les chalenges à relever on peut compter, le manque 

d' informations relatives au problème de santé, un spécialiste qui ne communique pas les 

dangers relatifs au problème de santé dans un format de langage compréhensible et le 

sentiment de se sentir émotionnellement vulnérable du au fait de perdre le contrôle de la 
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situation. Souvent, les individus souffrant de problèmes de santé vont se tourner vers des 

amis et de la famille pour de l' information et des conseils pour affronter la maladie. De 

manière alternative, ces personnes se tournent désorn1ais vers une variété de technologies 

internet comme les réseaux sociaux et plus spécifiquement les communautés virtuelles 

médicales; afin de mieux comprendre la maladie, de trouver d'autres options de 

traitement et éventuellement d' autres spécialistes (Nambisan, 2011). Il apparaît donc que 

les réseaux sociaux changent l' expérience des individus vis-à-vis de la santé. Les 

nombreuses plateformes interactives ont rendu plus rapides et plus accessibles les 

échanges sur les enjeux relatifs à la santé (Griffiths et al. , 2012). Comme Fox et al. 

(2005) l'ont fait remarquer, une des conséquences de ce phénomène est l' émergence de 

groupes de patients experts et le développement de communautés spécialisées sur des 

maladies et des problèmes de santé particuliers comme la maladie d' Alzheimer, le cancer, 

le syndrome d' asperger ou encore les malformations congénitales chez les enfants. Pour 

ceux vivant avec les contraintes d' une maladie chronique ou d'un handicap, Internet peut 

se révéler être ùne technologie d ' assistance étant donné que la participation à ces réseaux 

sociaux peut se faire en tout temps et ainsi s' adapter aux contraintes quotidiennes posées 

par des problèmes de santé (Seymour, Lupton, 2004). De plus pour des maladies plus 

rares, les réseaux sociaux peuvent s' avérer être le seul moyen pour des populations plus 

isolées géographiquement d ' interagir et de partager des connaissances à propos de leur 

maladie (Drentea et Moren-Cross, 2005). 

Les réseaux sociaux deviennent donc des sources d'opinions médicales en soi avec 

l ' émergence de communautés virtuelles qui développent leurs propres connaissances 

quasi professionnelles sur des maladies. Schaffer et al. (2007) ont observé les mères 

d 'enfants souffrants de malformations congénitales et ont étudié les stratégies qu ' elles 

utilisaient pour développer des connaissances spécialisées. Cela incluait de travailler en 

ligne pour produire du savoir scientifique et disséminer ce savoir à travers les réseaux 

sociaux et les réseaux professionnels dans le but d' assurer l' accès aux meilleurs 

traitements possible pour ces enfants. Parmi les sources d' information disponibles, un 

nombre croissant de communautés virtuelles médicales offrent donc aux individus 

l 'opportunité de recevoir de l' information, des conseils et du soutien provenant des 
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membres de la communauté (Centola, Rijt, 2014). Une définition proposée par Wright 

(2002) établit une communauté virtuelle médicale comme étant une combinaison de 

petites discussions de groupes virtuels au sein desquels des pers01mes ayant un intérêt 

commun pour un sujet de santé partagent de l' information, des expériences et des 

émotions et fournissent du soutien et de l'encouragement aux autres membres. Par 

ailleurs, ces communautés peuvent prendre différentes formes et noms. La BCAN (Breast 

Cancer Action Nova), une communauté virtuelle sponsorisée par une organisation 

canadienne à but non lucratif est une communauté de patients parmi les milliers de 

communautés virtuelles mises en place par des individus, des institutions, des 

organisations à but lucratif et non lucratif. Ces groupes sont alimentés par des individus 

lambda mais également par des entreprises et sont labellisés « tableau des messages », 

« forum de discussions », etc. Par ailleurs, ils ont tous en commun un site web interactif 

24/24h où les gens peuvent publier et lire des messages à leur convenance. Ces sites se 

concentrent en général sur une seule maladie et on retrouve une tendance dans les 

messages à contenir à la fois de l' information et des expressions d'encouragement 

(Radin, 2005). 

En fait, au cours de ces deux dernières décennies l'utilisation d' Internet comme outils de 

soutien relatif à la santé a connu une popularité grandissante (Andreassen et al. , 2007). 

Les individus se tournent vers Internet pour obtenir du soutien informationnel mais 

également d' autres types de soutien (Eysenbach et al. , 2004; Dutta-Bergman, 2004). 

C'est ce que l'on appelle le soutien social. Depuis la moitié des années 1970, il y a eu un 

intérêt croissant pour le concept de soutien social et pour son rôle en tant que ressource 

aidant les patients à faire face lors d' évènements stressants (Gerich, 2013). Plusieurs 

études ont d' ailleurs démontré que différents aspects du soutien social influencent la 

qualité de vie, les symptômes liés au stress et la santé du patient (Gerich, 2013 ; Giordano 

et al. , 2012). Une théorie développée par James House (1981) établit que ce concept se 

divise en quatre dimensions ou quatre types de comportements solidaires : le soutien 

informationnel, le soutien instrumental, le soutien émotionnel et 1 ' estime de ses pairs. Le 

soutien informationnel se caractérise par des conseils pratiques sur la façon de faire face 

aux problèmes rencontrés. Le soutien instrumental prend la forme d' une aide pratique ou 

---------------- ----
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d' une aide financière . L'estime se caractérise par des réactions, des commentaires sur les 

améliorations de l' état de santé du patient. Le soutien émotionnel comprend l' empathie, 

la bienveillance, 1' amour et la confiance. De plus, le soutien reçu en ligne sur des 

questions de santé diffère du soutien reçu en face à face. En effet, le soutien en ligne offre 

l 'anonymat et une grande flexibilité quant au temps et l' endroit (Musiat et al., 2014). Par 

ailleurs, les recherches ont suggéré que les pers01mes souffrant d' une maladie chronique 

peuvent tirer de réels bénéfices de l'utilisation d' internet quant à leurs problèmes de santé 

(Fox et al. , 2010; Magnesi et al. , 2014). Une tendance concernant l'utilisation d' internet 

pour des questions relatives à la santé a également été observée chez les personnes ayant 

survécu au cancer (Chou et al. , 2011); les raisons derrière cette tendance étant entre 

autres, le besoin d'un soutien informationnel et émotionnel, le manque de soutien en 

dehors d' internet et la facilité de communiquer en ligne (Yli-Uotila et al. , 2013 ; Mattsson 

et al. , 20 15). Ainsi, du fait des avancées en matière de e-santé et de 1' émergence de 

patients informés, les prestations de service de santé sont en train de subir un 

changement. Prêts à devenir des partenaires dans le traitement de leur propre état de santé 

et à profiter des outils en ligne - portails sur la santé, site web de médecins et email - ce 

nouveau type de « consommateurs de la santé » redéfinissent progressivement la relation 

patient-médecin (Ballet Lillis, 2001). En fait, les technologies de l' information et de la 

communication ont émergé au même moment que la pratique de la médecine passait à 

travers une crise. Les sociétés industrialisées ont d' ailleurs longtemps été assaillies par de 

nombreuses questions relatives à l' efficacité des pratiques médicales (Fieschi, 2002). 

Toutefois,. les patients ne voient pas Internet comme un substitut aux professionnels de la 

santé. Les individus vont sur Internet après avoir vu un professionnel de la santé dans le 

but d' avoir une confirmation des informations qui leur ont été données et pour rassembler 

des informations supplémentaires (Nicholas et al. , 2003). 

Cependant, certains patients comme par exemple les femmes souffrant de cancer du sein 

se tournent vers Internet pour obtenir des informations relatives à la santé lorsqu'elles 

sont insatisfaites des informations qui leurs sont données par des spécialistes (Fogel et 

al., 2002). Ces internautes à la recherche d' informations sur la santé vont même jusqu'à 

consulter des sites destinés aux professionnels de la santé (Wood et al. , 2000) . Ainsi , les 
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réseaux sociaux et les réseaux professi01mels deviennent-ils de plus en plus influents sur 

l ' interaction entre le médecin et le patient (Griffiths et al. , 2012). Traditionnellement, la 

relation patient-médecin est centrée sur une asymétrie de l' information entre le patient et 

le médecin, supposant ainsi que le médecin domine la rencontre médicale, alors que le 

patient détient un rôle plus passif dans le processus de choix du traitement (Levine et al. 

1992). Toutefois, l' interaction patient-médecin est en train de changer vers une approche 

beaucoup plus centrée sur le patient (Griffiths et al., 2012). En effet, de plus en plus de 

patients veulent jouer un rôle actif dans la gestion de leur maladie (Mausk et al. , 2008) et 

recherchent une information de type « just-in-time someone like me » (Fox et Jones, 

2013). Les communautés virtuelles médicales répondent à ces besoins en fournissant une 

source alternative d' information à propos de situations médicales. Elles permettent plus 

particulièrement d'avoir accès aux expériences des personnes vivant avec la maladie et 

offrent finalement un soutien émotionnel provenant d'autres patients. Pour un membre de 

la communauté, les interactions avec les autres membres de la communauté peuvent 

avoir davantage de valeur que les consultations avec les médecins; en partie parce que la 

communauté met 1' accent sur les besoins des personnes mais aussi parce qu'elle délivre 

des conseils basés sur les expériences des personnes ayant appris à faire face aux 

problèmes quotidiens et ces conseils sont délivrés au moment où ils sont requis (Langer, 

2009; McMullan, 2005). En effet, les interactions de la communauté sont des formes de 

consultation en soi (Fan et al., 2014). 

Toutefois un inconvénient maJeur concernant les interactions au sem de ces 

communautés est celui de la qualité des informations délivrées au cours de ces 

interactions. Le problème de la qualité de ces informations se pose d'une part à cause du 

nombre grandissant d' informations en ligne (Gantz et Reinse, 2011) et d' autre part parce 

que les membres de communautés virtuelles médicales sont en fait des patients avec 

aucune formation médicale particulière. La qualité des conseils médicaux générés par les 

utilisateurs de ces communautés est de ce fait grandement variable. Beaucoup de 

chercheurs ont soulevés ce problème car il n'y a pas de standards préétablis pour poster 

de l' information en ligne; ainsi, l ' information postée peut avoir facilement été plagiée, 

altérée ou créée sous de faux prétextes. Le problème est d' envergure car dans le cadre de 
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communautés virtuelles médicales, les informations données peuvent avoir un impact 

crucial sur le bien-être des individus, donc l'exactitude des informations joue un rôle 

critique. De plus, la fiabilité des sites web qui transmettent des informations sur la santé 

est un sujet d ' inquiétude pour le secteur de la santé (Adams, 2010) mais aussi pour les 

patients (Rice, 2006). Le contenu de ces sites web est alors possiblement risqué si la 

qualité des informations postées n' a pas été vérifiée (O ' Grady et al. , 2012). Des 

recherches menées sur des communautés virtuelles sur le cancer ont révélé que la plupart 

des commentaires postés sont exacts et que tout commentaire erroné avait été corrigé 

(Esquivel et al. , 2006). Cependant, les communautés virtuelles médicales appliquent 

différentes stratégies pour réduire le risque perçu (O ' Grady et al. , 2012). Un autre 

élément représentant un risque lorsque des patients interagissent sur des communautés 

virtuelles est la confiance. La confiance entre les membres de la communauté est quelque 

chose d' également très important compte tenu du nombre croissant de fraudes et de 

crimes sur Internet (Hung et al. , 2011 ). Rotter (1967) a défini la confiance 

interpersonnelle comme le fait qu 'un individu ou un groupe d ' individus s'attende à ce 

qu' il(s) puisse(nt) se fier au mot, à la promesse, à l' accord verbal ou écrit d' un autre 

individu ou groupe d ' individus. Le manque de confiance a été établi comme étant l'un 

des obstacles les plus sérieux à la participation d'activités en ligne (Castelfranchi et Tan, 

2002). Dans le pire des scénarios, les professionnels médicaux craignent que 1 ' utilisation 

de ce type de ressources puisse conduire à l' aggravation de l' état de santé du patient, à un 

retard dans le traitement, à la violation de la vie privée à travers la publication en ligne 

d ' informations personnelles, sensibles et identifiables et finalement au renforcement du 

sentiment de détresse et du traumatisme (Benigeri, Pluye, 2003). De nos jours, peu 

d ' institutions subissent autant de pressions pour effectuer des changements que les 

institutions de santé qui, par ailleurs font déjà face à des problèmes économiques 

croissants et à 1 ' insatisfaction des professionnels médicaux ainsi que des patients. Par 

ailleurs, les patients ne sont plus de simples patients mais des « consommateurs » de la 

santé (Porter-O' Grady et al. , 1995; Roter et al. , 1997). Cela implique que les individus 

qui cherchent l' information bénéficient d' un avantage alors que ceux qui continuent de 

compter uniquement sur leurs médecins ne profitent pas de cet avantage (Centola et Rijt, 

20 15). 
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Dans un contexte où les communautés virtuelles médicales sont considérées comme des 

sources d'information à forte valeur ajoutée mais également comme des sources à haut 

risque (Fan et al., 2014), l'objectif général de cette étude sera de déterminer qu 'est-ce qui 

influence les patients à participer à des communautés virtuelles médicales et ce dans le 

but de réponde à la problématique de recherche suivante : 

Quels sont les motivations et les freins pour les patients à la participation à des 

communautés virtuelles médicales? 
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CHAPITRE 1 

REVUE DE LITTÉRATURE 

1. Les communautés virtuelles médicales 

1.1. Une introduction aux communautés virtuelles médicales 

Les réseaux sociaux font désormais partie intégrante du domaine de la santé publique 

(Chou et al. , 2009; McNab, 2009; Salathé et al. , 2011). De la prise de rendez-vous 

médicaux en ligne aux séances de coaching en ligne pour arrêter de fumer ou pour perdre 

du poids, Internet fournit une incroyable quantité de ressources pour les consommateurs 

de services médicaux (Hawn, 2009). Bien que les efforts en la matière se concentrent en 

grande partie sur la création et l' utilisation d' outils en ligne qui fournissent aux patients 

des services de santé améliorés, on constate désormais une tout aussi grande utilisation 

des réseaux sociaux due à l' émergence de communautés virtuelles médicales (Centola, 

20 13). Les communautés virtuelles médicales représentent un moyen émergent de 

connecter des individus souffrant de problèmes de santé similaires tout en facilitant le 

partage d' expériences et d' informations et en mettant en contact les patients avec des 

professionnels de la santé. Les communautés virtuelles médicales sont en fait des sous­

segments spécialisés des communautés virtuelles (Johnston et al. , 2013). Une 

communauté virtuelle est composée de quatre éléments essentiels : les individus, les 

objectifs, les protocoles et la technologie. Les membres de ces communautés partagent 

les mêmes objectifs, et interagissent socialement en adhérant à des protocoles et rituels 

tacites et explicites et jouent chacun un rôle qui maintient l' interaction (Preece, 2001). 

Pour ces communautés, la technologie requise est tout sauf complexe. En effet, une 

communauté virtuelle peut être créée simplement à partir des adresses email des 
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participants et en mettant en place un Listserv pour un groupe d 'utilisateurs. D' autres 

communautés virtuelles sont construites à partir d'une combinaison de pages web, de 

chats, de babillards électroniques, d' emails, de messagerie instantanée ou encore de bases 

de données. Les caractéristiques clés de ces nouvelles technologies pour les patients 

incluent la capacité de faciliter des interactions autant synchrones qu'asynchrones, de 

renforcer la richesse des informations à travers les multimédias, de fournir un large 

éventail d ' informations, de se propager et d' aller au-delà des limites spatiotemporelles. 

Par la suite, leur facilité d 'utilisation, leur attractivité auprès du grand public et leurs 

standards opérationnels universels ont promu les effets de ces réseaux (Johnson et al., 

2006). 

Proulx (2004) définit les communautés virtuelles comme étant le « lien d 'appartenance 

qui se constitue parmi les membres d'un ensemble spécifique d' usagers d 'un chat, d' une 

liste ou d'un forum de discussion, ces participants partageant des goûts, des valeurs, des 

intérêts ou des objectifs communs, voire dans le meilleur des cas, un authentique projet 

collectif ». De manière générale, les communautés virtuelles consistent en de grands 

groupes d' individus géographiquement dispersés qui peuvent ou non se connaître mais 

qui partagent un intérêt commun (Brown et al., 2001). À travers un moyen de 

communication partagé, les communautés virtuelles facilitent la formation de relations 

entre et parmi les membres de la communauté ainsi que la création et l ' échange 

subséquent de connaissances, d' idées et d'interprétations (Brown et al. , 2001; Chiu et al. , 

2006; Wasko et al., 2005). Dans de nombreuses industries, les commw1autés virtuelles 

sont créées dans l ' intention de donner les moyens aux membres d'agir dans leur domaine 

et ces actions doivent être en adéquation avec le système de pensée partagé par la 

communauté (Rohrer, et al. , 2008). Cela est également le cas dans l' industrie de la santé, 

où les communautés virtuelles médicales fournissent une opportunité pour les parties 

concernées d' accéder à des informations concernant des maladies spécifiques ou des 

traitements encore peu connus et de permettre à des individus informés de partager leur 

vécu (Thackeray et al.; 2008). 
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Par ailleurs, la santé représente un secteur uruque au sem duquel les communautés 

virtuelles peuvent agir en tant que levier de promotion de la santé et du bien-être. Du fait 

de leur contexte spécialisé et du caractère très personnel de la santé, les communautés 

virtuelles médicales diffèrent des communautés virtuelles. Le contexte médical introduit 

certaines complexités qui ne sont pas présentes dans d' autres types de communautés 

virtuelles. En effet pour certains problèmes de santé dont il est question au sein de ces 

communautés, l' enjeu est littéralement la vie ou la mort. Des informations sur les 

différentes options de traitement, les expériences des individus mais aussi leurs résultats 

procurent aux patients une multitude d' outils pour leur permettre de prendre des décisions 

informées. De plus, comme mentionné ci-dessus, la santé est un enjeu très personnel. 

Bien que beaucoup de personnes soient ouvertes à l' idée de partager des informations sur 

leur vie de famille et leur vie sociale sur les réseaux sociaux, les gens tendent à être plus 

réservés sur ces réseaux quand il s' agit de problèmes de santé chroniques ou de maladies. 

Dans ce contexte, les communautés virtuelles médicales procurent à leurs membres un 

accès à des ressources sans qu' il y ait des contraintes géographiques, temporelles ou de 

vie privée. Cela est particulièrement valorisé dans le cas de maladies chroniques graves 

qui traînent derrière elles un stigma social, comme par exemple le virus du sida ou les 

maladies mentales. La plupart du temps, ceux qui souffrent de ce type de maladies ont du 

mal à maintenir des relations en dehors de ces communautés en ligne (Yang et al. , 2010). 

De surcroît ces dernières leur donnent accès à des ressources qui autrement ne leur 

seraient pas accessibles (Johnston et al., 2013 ). De prime abord, cela est incroyable que 

des communautés anonymes en ligne puissent être des environnements propices à 

délivrer des interactions qui améliorent la santé des participants. Toutefois, l' idée 

d' obtenir du soutien social provenant d' interactions en ligne existe depuis les débuts 

d ' Internet (White et al. , 2001 ). Depuis les mmées 1990, les groupes Use net et Listservs 

ont fourni des outils à des groupes de soutien et de partage d' information à travers des 

réseaux de patients. Par exemple un Listserv qui existe depuis un bout de temps 

maintenant pour les patients souffrant de cancer et leurs familles , ACOR (Association of 

cancer online ressources), fournit un réseau accessible aux patients qui peuvent partager 
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leurs expériences avec des traitements et former des relations avec une communauté 

empathique (Fogel et al., 2002). 

La popularité grandissante de réseaux sociaux comme Facebook et Twitter a aussi permis 

le développement d 'applications commerciales sur la santé et de nouvelles approches 

innovantes dans la façon d' utiliser des réseaux sociaux pour améliorer la santé. Par 

exemple des compagnies comme Redbrick Health, StayWell and Healthways ont 

commencé à utiliser des plateformes de soutien social en ligne qui s' agencent au régime 

de santé planifié du patient. Dans le même esprit, une startup sur Internet appelée 

PatientsLikeMe, offre une plateforme en ligne très diversifiée avec différents profils 

mécidaux, des informations provenant de patients, des histoires et des outils interactifs 

qui permettent aux membres de partager des rapports complets entre eux. Les membres 

du site web peuvent également participer aux autres communautés qui se concentrent sur 

d 'autres maladies, ce qui leur permet de trouver encore plus d ' informations pertinentes 

par rapport à leurs besoins médicaux individuels. Contrairement aux Listservs et aux 

groupes de soutien de patient de l' ancienne génération, les patients peuvent toujours 

partager des informations à propos de leurs traitements et de leurs expériences mais avec 

la grande différence cette fois-ci que les nouvelles - et plus sophistiquées - technologies 

permettent aux participants d' interagir et de comparer les détails de leurs données 

médicales sur leur état de santé actuel, les progranunes de traitements et de rémission 

(Centola, 2013). 

Les individus se regroupent donc dans des organisations sociales afin d' interagir et 

d'échanger. Un flux continu d' informations constitue le maillon de la chaîne 

communautaire (Muniz et al. , 2001 ). Les participants posent des questions, présentent 

des problèmes, fournissent des réponses et des solutions à travers le récit de leur histoire. 

Est-ce que quelqu'un peut m'aider? Est-ce que quelqu'un sait. .. ? Sont des questions 

courarnment posées au sein de ce type de communautés. Ces questions invitent à la mise 

en commun de fragments isolés de connaissance afin de former une riche plateforme web 

d 'intelligence collective. Les chercheurs du domaine de la santé devraient donc 

sérieusement considérer ces abondants bassins d' inforn1ations empiriques pour compléter 
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leurs recherches et pour acquérir des c01maissances plus approfondies. Ces connaissances 

pourraient être de grande valeur pour la médecine qui a encore du mal à établir les 

facteurs causaux de certaines maladies ou les réactions aux effets secondaires de certains 

médicaments (Johnson et al. , 2006). 

1.2. La participation : un véritable engagement 

Les informations obtenues à travers la participation à une communauté virtuelle médicale 

peuvent procurer à un individu un certain nombre de bénéfices personnels (Nambisan, 

2011). La participation a été définie de différentes façons allant de la fréquence de la 

conununication à l' intensité de l' engagement d' un individu avec la conm1unauté (Barki et 

al., 1994; Ellison et al. , 2007; Nambisan et al. , 2009). En participant à des communautés 

en ligne, les individus créent des liens avec d' autres membres de la communauté ce qui 

leur permet d'obtenir des bénéfices comme dit précédemment, mais ces dits bénéfices 

vont augmenter en envergure et en profondeur à mesure que les relations avec les 

membres de la communauté s' intensifient (Putnam, 2000; Wellman, 1990; White et al., 

2001). De manière alternative, la participation à ces communautés n' est pas toujours 

active. En effet, les individus peuvent participer en se lançant dans une surveillance 

passive de l'information. Ils observent sans participer puis rassemblent, évaluent et 

assimilent l' information sans que la communauté et ses membres ne le sachent. 

Quel que soit le cas, la participation sera définie en tem1es d' engagement vis-à-vis de la 

communauté et en incluant le degré auquel la communauté est ancrée dans les activités 

quotidiennes du participant (Ellison et al. , 2007). La participation d'un individu à une 

communauté peut par ailleurs lui apporter des bénéfices uniques qui existent seulement 

au sein de cette communauté. En effet, la participation satisfait les besoins 

multidimensionnels des patients - les besoins affectifs, spirituels, cognitifs et même 

compo11ementaux - là où l' infrastructure du système de santé traditionnel n' a pas réussi à 

le faire . À titre d' exemple, prenons le cas de la sclérose en plaques, une maladie 

neurologique dégénérative sans aucun traitement connu à ce jour. Confrontés à une peur 
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due à l' incertitude vis-à-vis de leur corps et de leur santé, les patients souffrant de cette 

maladie essayent de réduire cette incertitude en effectuant des recherches sur cette 

maladie sur des sites web comme le « National Multiple Sclerosis Society » 

(www.nmss.org). Si de telles sources satisfaisaient tous leurs besoins, alors fournir un 

accès public à ces sites web avec des informations de . qualité suffirait. En réalité, les 

patients souffrant de cette maladie recherchent quelque chose qui va au-delà de ces sites 

web, ils recherchent un support communautaire obtenu à travers le pmiage et l' échange 

d ' information provenant de sources présentant un haut niveau de fiabilité; autrement dit 

d 'autres personnes souffrant de maux similaires. Le contact avec des personnes comme 

eux les aide à réduire leur propre scepticisme, leur peur et incertitude à un niveau 

beaucoup plus gérable. Ainsi, une communauté virtuelle médicale largement citée par des 

patients, Club A vonex (brain.hastypastry .net/forums/), est une communauté où les 

patients souffrant de sclérose en plaque n' importe où dans le monde peuvent coordonner 

leurs injections hebdomadaires et se rencontrer dans un espace de discussion en ligne et 

se faire une injection au même moment. Être liés l'un à l'autre durant ce moment pénible 

illustre le support comportemental, affectif, cognitif et spirituel partagé sur ces 

communautés (Johnson et al. , 2006). Par conséquent, une participation plus active peut 

conduire à des bénéfices de types sociaux et informationnels. 

Par ailleurs, 1 ' information obtenue sur une communauté en ligne est perçue comme un 

bénéfice lorsqu' elle est utile aux besoins de l' individu qui recherche l' information (Adler 

et al., 2002; Nahapiet et al. , 1998). L'utilité de l' information est définie comme la 

satisfaction individuelle avec l'usage d 'une source d' information, source qui est évaluée 

sur quatre dimensions : sa pertinence à s' appliquer à d 'autres cas de figure spécifiques, sa 

nouveauté au sens où elle possède une valeur wuque, sa crédibilité à savoir si elle est 

fiable et sa compréhensibilité en termes de capacité de l' individu à identifier, évaluer et 

assimiler l' information rapidement pour que celle-ci soit utilisée de manière appropriée 

(Moenaert et al. , 1996). Les communautés créées autour de sujets d ' intérêt jouent donc le 

rôle de points de collecte des nouvelles informations provenant de membres de la 

communauté (Wasko et al. , 2000; 2005). Par conséquent, plus un individu est impliqué 

avec la communauté, plus il a de chances d'obtenir cette information particulière qu' il 
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recherche et qu' il pourra trouver grâce à son accès à toutes les nouvelles informations ou 

encore en lisant des récits d' expériences redondants - ce qùi par là même renforcera la 

fiabilité de l' information trouvée. De manière additionnelle, la participation permet à un 

individu d' évaluer la valeur des informations provenant d'une communauté étant donné 

que l' atteinte de ses objectifs personnels en dépend. Finalement, une participation intense 

permettra à un individu d' améliorer sa capacité à comprendre le jargon médical et à 

intégrer ces informations plus techniques dans son processus décisionnel (Moenaert et 

al. , 1996). 

1.3. Les caractéristiques d'une communauté vütuelle 

1.3 .1 Les caractéristiques des échanges communautaires 

Lorsque les individus se connectent sur une communauté virtuelle pour la première fois , 

ils ne sont pas familiers avec l' environnement, les autres membres et les règles du jeu 

(Kozinets, 2002). Heureusement, ce sont des éléments qui s' apprivoisent avec le temps. 

Ainsi, dans les premiers temps, les membres commencent à s' engager dans des activités 

informationnelles et instrumentales, alors que par la suite ils seront plus impliqués dans 

des échanges symboliques qui ont pour but de créer une certaine intimité mais aussi une 

cohésion sociale (Alon et al. , 2005). D'ailleurs, à ce sujet, Walther (1995) a fait une 

méta-analyse des communications électroniques qui a montré que les internautes 

débutaient uniquement par une collecte d' information dans un premier temps et 

finissaient par s' engager dans des affiliations de types sociales. Par conséquent, les 

membres les plus expérimentés auront tendance à valoriser une communauté 

différemment des membres les moins expérimentés. 

Par ailleurs, d'après Kozinets (1999), les membres des communautés virtuelles affichent 

différents profils interactionnels, et ce dépendarnment de leur engagement vis-à-vis de la 

communauté mais aussi des relations qu ' il y a entre les membres de la communauté. Ces 

membres expérimentés ont donc supposément un certain niveau d' expertise vis-à-vis des 

sujets traités au sein de ces communautés, les autres membres - moins expérimentés -

sont plutôt caractérisés comme des novices ayant soif d' apprendre (Kozinets, 2002). 
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Dans tous les cas, les communautés virtuelles offrent un environnement dans lequel, ces 

membres engagés peuvent satisfaire leur besoin d'échanger de l' information. En effet, ils 

ont rejoint la communauté dans le l' objectif d'améliorer leurs connaissances, de partager 

leurs expériences ou simplement pour exprimer leur intérêt pour le sujet abordé dans 

cette communauté (De Valck et al. , 2009). D'autre part, la fréquence à laquelle un 

individu visite la communauté et le temps passé durant chaque visite ont de bonnes 

chances d'affecter l' étendue de l' influence de la communauté. Des visites fréquentes et 

longues impliquent un fort niveau d' exposition aux informations qui sont véhiculées au 

sein de la communauté. Même lorsque les membres ne sont pas en train de rechercher 

activement de l' information, ils seront tout de même informés mais de manière passive 

lors de leur visite (Hoffman et al. , 1996). Des recherches dans les domaines de la 

publicité et de la télévision ont établi que l' exposition occasionnelle à une information 

n 'est généralement pas suffisante pour permettre aux individus de s' en rappeler. A 

contrario, la répétition est nécessaire avant que l' information soit retenue et conduise à 

un apprentissage significatif (Naples, 1979; Wicks, 1992). Un effet positif de la 

fréquence d ' exposition pour la prise de conscience et l' apprentissage a été établi pour la 

publicité en ligne et les médias sur Internet (Broussard, 2000; Tewksbury et al. , 2001). 

Par conséquent et à lumière de ce qui a été dit précédemment les membres qui visitent la 

communauté plus fréquemment ou plus longuement ont de bonnes chances d 'être affectés 

positivement par la communauté contrairement aux membres qm visitent 

occasionnellement ou rapidement la communauté (De Valck et al. , 2009). 

En dehors de la fréquence et de la durée des visites, le profil interactionnel des membres 

est également déterminé par le type d'activité qu' ils entreprennent lorsqu' ils sont en 

ligne. Les membres de la communauté peuvent afficher trois types de compotiements en 

ligne : la récupération d' information, l' offre d' information, la discussion à propos 

d' informations. Ces activités déterminent le flux d' information entre les membres de la 

communauté en tant que receveur ou émetteur de cette information (Bristor, 1990; 

Kiecker et al. , 2001). Le receveur autant que l' émetteur sont supposés sortir tous deux 

gagnants de cet échange d' informations. Les receveurs obtiennent de l ' information à 

propos du comportement et des choix des autres et reçoivent également des commentaires 
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sur leurs propres comportements ou choix (Blackwell et al., 2001 ). Par conséquent, 

l ' action de récupérer de l' information de la communauté peut influencer le processus 

décisionnel de l' individu de différentes façons . À la fois , une recherche orientée sur la 

quête d' une information spécifique, tout comme l' obtention d'une infom1ation générale à 

propos de comportements, de choix, d' opinions d' autres membres peuvent induire un 

certain enthousiasme à s' engager dans les activités de la communauté; ce qui peut de ce 

fait développer le réservoir de connaissances des membres, transformer leurs préférences 

et réduire leur dissonance cognitive et par là même conduire à une plus grande 

satisfaction avec les résultats obtenus. Les émetteurs d'informations, eux, partagent leurs 

expériences positives ou négatives dans le but d' aider les autres à prendre de meilleures 

décisions, de diminuer leurs doutes par rapport à leurs propres comportements ou encore 

pour ressentir un sentiment de prestige ou de pouvoir (Dichter, 1966; Fitzgerald Bone, 

1992; Hemetsberger et al. , 2001). Être capable de s' exprimer à propos d'une expérience 

positive peut booster l' enthousiasme et la satisfaction avec les résultats obtenus (Richins 

et al. , 1991; Sundaram et al. , 1998). De manière alternative, parler aux autres 

d 'expériences décevantes peut permettre de libérer les sentiments négatifs et de réduire 

l' insatisfaction (Festinger, 1962). Quand les membres discutent d' informations entre eux, 

ils sont activement en train de partager des connaissances. Leur participation active peut 

approfondir leur expérience avec la communauté ainsi que leur dévotion vis-à-vis de cette 

communauté, ce qui affecte directement leur processus décisionnel (De Valck et al. , 

2009). 

1.3.2 Les caractéristiques des membres d'une communauté virtuelle 

Le fait d 'être sociable et influençable sont des traits de caractère liés à l' ouverture d'une 

personne à d' autres personnes. Ces deux traits de caractère peuvent jouer un rôle 

important dans l 'explication de l' influence qu'une communauté peut avoir sur le 

processus décisionnel d'un individu. Arndt (1967) a découvert que des personnes 

sociables auront davantage tendance à s' engager dans des communications de 

type « bouche-à-oreille » que des personnes moins sociables. Des personnes sociables 

sont extraverties, elles aiment être avec les autres, elles ont un tempérament participatif et 
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de fait pre1ment activement part à des réseaux sociaux et sont donc inévitablement 

influencées par ces réseaux. En dehors de la sociabilité comme trait de caractère général, 

il faut également prendre en compte le degré d' influence que les autres peuvent exercer 

sur un individu particulier; à quel point quelqu'un est réceptif aux opinions et aux 

expériences des autres (McGuire, 1985). Après tout, cela déterminera grandement à quel 

point la communauté est utilisée et valorisée comme un groupe de référence, cela ayant 

encore une fois un effet sur l' influence exercée par la communauté sur le processus 

décisionnel de l' individu (De Valck et al. , 2009). 

Il est généralement reconnu que l ' utilisation que les individus font des communautés 

virtuelles varie. Une façon simple de classer les différents types de comportements de 

participation à une communauté est de faire la distinction entre les membres qui 

contribuent au contenu et les membres qui lisent les publications des autres sans apporter 

eux-mêmes une quelconque contribution. La dichotomie entre ceux qui publient et ceux 

qui observent a largement été adoptée par les marketeurs et les chercheurs du fait de son 

applicabilité simple et large à divers environnements en ligne (Hagel et al. , 1997; Rafaeli 

et al. , 1997). Cependant certains auteurs comme De Valk et al. (2009) identifient plus 

que deux types de membres c' est-à-dire plus que deux types de comportements 

participatifs. Ils soulignent que simplement prendre en compte ceux qui publient et ceux 

qui ne publient pas ne dit pas tout de la participation à une communauté virtuelle . De ce 

fait les résultats de leur recherche leur ont permis d' identifier six types de membres. Le 

premier type est constitué des membres principaux. Ce sont les visiteurs les plus 

fréquents de la communauté et leurs visites durent généralement plus longtemps. En effet, 

ils visitent la communauté tous les jours pendant une heure et demie environ. Ils font 

aussi un usage intensif du corpus de connaissances de la communauté en récupérant le 

maximum d'informations. Toutefois, ils contribuent eux aussi à ce réservoir de 

connaissances en publiant fréquemment du contenu. De plus, ils participent activement 

aux forums de discussion et aux clavardages et représentent environ 6% des membres de 

la communauté. Le deuxième groupe est constitué des bavards. Ils effectuent des visites 

fréquentes mais plus courtes durant lesquelles leur niveau de participation, d ' émission 

d'informations et de discussions autour de ces informations est élevé. Ils visitent la 
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communauté trois à quatre fois par semaine durant approximativement une demi-heure. 

Ils récupèrent et émettent de l' information mais ne le font pas autant que les membres 

principaux. C' est davantage leur plus ou moins fort degré d ' engagement à des forums de 

discussion et à des sessions de clavardage qui caractérisent leur profil de participation. Ce 

groupe représente à peu près 10% des membres de la communauté. Le troisième groupe 

est constitué des chercheurs d' informations. Ils récupèrent et fournissent de l' information 

mais participent peu aux discussions. La fréquence et la durée de leurs visites sont 

comparables à celles du groupe des bavards. Toutefois, ils ont tout de même tendance à 

visiter la communauté moins fréquemment que ce groupe et passent un peu plus de temps 

par visite. Le groupe des chercheurs d ' informations et celui des membres principaux sont 

les groupes qui récupèrent le plus d ' informations de la communauté. Toutefois, ils 

affichent une certaine réciprocité dans leur comportement en diffusant également de 

l' information dans la communauté, bien qu ' ils le fassent à un degré inférieur à celui du 

groupe des membres principaux. Comme indiqué précédemment la participation de ce 

groupe aux forums et aux chats est faible, ce qui forme un contraste significatif entre ce 

dernier et les deux autres groupes qui eux sont fortement engagés dans la discussion des 

informations véhiculées au sein de la communauté. Ce groupe représente tout de même 

14% des membres d 'une communauté virtuelle. Le quatrième groupe est constitué des 

amateurs. Ces membres visitent la communauté fréquemment et y passent un long 

moment. Ils retirent et émettent peu d ' information de la communauté et participent peu 

aux forums et aux chats. Après le groupe des membres principaux, c' est le groupe qui 

visite le plus souvent la communauté et qui y passe le plus de temps. Leurs visites durent 

longtemps, environ une heure par jour en moyenne. Comme dit précédemment leur 

activité en ligne n'est pas axée sur la récupération ou la diffusion d ' information, ni sur la 

discussion d' informations. Au lieu de cela, ils mettent à jour et maintiennent leur page 

personnelle, écrivent des messages dans le livre des visiteurs et s' engagent dans d ' autres 

activités connexes; ils représentent 17% des membres de la communauté. Le cinquième 

groupe est constitué des fonctionnalistes . Ils visitent la communauté une fois par semaine 

durant une quinzaine de minutes et portent un intérêt profond à la récupération 

d' informations. Le cinquième groupe est celui qui contient le plus de membres de la 

communauté puisque 25% des membres appartiennent à ce groupe. Le dernier groupe est 
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constitué des opportunistes. Ce sont les visiteurs les moins fréquents de la communauté et 

leurs visitent durent le moins longtemps. Ils visitent la communauté une fois par semaine 

ou moins et leurs visites ne durent jamais plus longtemps que 15 minutes. Ils récupèrent 

beaucoup d ' information de la communauté mais en émettent peu et participent à peine 

aux forums de discussion ou chats. Ce groupe représente les participants les moins 

fréquents et les moins actifs de la communauté mais regroupe tout de même 25% des 

membres de la communauté (De Valck et al. , 2009). Akrich et Meadel (2009) suggèrent 

eux, quatre profils types des utilisateurs de ces communautés au lieu de six. Selon eux, il 

y a en premier lieu « l' informateur » qui envoie de nombreux messages qui ne génèrent 

pas une conversation et l' informateur lui-même patiicipe peu aux discussions. En 

deuxième lieu il y a « l' agitateur» qui ouvre des sujets qui commencent de grands 

débats. En troisième lieu il y a « l'hyperactif » qui discute de tout, ouvre plusieurs sujets 

mais ces sujets ne suscitent pas nécessairement de débats. Enfin en dernier lieu, il y a « le 

leader charismatique » qui participe à de nombreux débats collectifs et discute de sujets 

importants (Akrich et Meadel, 2009). Maintenant que nous avons expliqué plus en détail 

les communautés virtuelles médicales, leur fonctionnement et leurs caractéristiques, il est 

essentiel d' aborder les problématiques sous-jacentes que ces communautés soulèvent, et 

ce particulièrement dans le monde médical. 

1.4 Les enjeux des communautés virtuelles médicales 

Il y a maintenant quelques années de cela, certaines craintes ont été soulevées quant à 

l ' impact social qu' Internet pourrait avoir à différents niveaux. Une inquiétude majeure 

était que l' utilisation d' Internet puisse inciter les individus à se soustraire à leur vie 

sociale et que ceux-ci finissent par être isolés, déprimés et aliénés. Une autre peur qui s'y 

rapportait était que les internautes puissent abandonner toute forme de contact avec le 

monde extérieur en découvrant à quel point il était facile d' aller en ligne pour 

communiq~er avec d ' autres personnes ailleurs dans le monde et obtenir de l' information 

provenant de diverses régions du globe. Cette perspective a toutefois changé, puisque de 

nos jours, le monde en ligne est considéré comme un univers social vibrant où les 
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internautes peuvent profiter de contacts satisfaisants et sincères avec des conununautés 

virtuelles (Horrigan, 2001). 

En effet, en 2014, 87% des adultes américains utilisaient Internet (Pew research center 

survey, 2014) et en ce qui concerne la recherche en ligne d' informations sur la santé, 

deux ans plus tôt c' était déjà 72% des internautes américains qui déclaraient avoir 

regardé en ligne pour trouver ces informations (Pew research center survey 2012). Une 

dizaine d'années auparavant, plus de 90 millions d' américains soit 84% des internautes 

américains participaient à des groupes de discussion en ligne. Parmi ces 84%, presque 

30% d'entre eux participaient à des groupes médicaux ou des groupes liés à la santé 

(Horrigan, 2001). Une utilisation aussi répandue représentait déjà à l' époque les 

tentatives des patients et autres personnes de montrer les défaillances du système de santé 

en place. Leur participation à des communautés virtuelles médicales était motivée plus 

particulièrement par l' incapacité des pratiques médicales contemporaines à répondre à 

leurs besoins, et ce d'une façon qui allait au-delà du simple traitement médical du mal­

être physique (Johnson et al. , 2006). 

En effet, de nos JOurs, on ne considère plus que les patients souffrent de simples 

problèmes médicaux. Les manifestations physiques de certaines maladies sont désormais 

comprises comme ayant des causes complexes et interreliées, mais comme ayant 

également un aspect pluridimensionnel à la fois cognitif, affectif, conatif et physique. 

Selon le docteur David Sobel de l 'association Kaiser Permanente : « une portion 

significative des souffrances et des problèmes des patients ne peut être expliquée en se 

basant uniquement sur des résultats médicaux ». Presque 20% de ces patients souffrent en 

fait d'une détresse mentale qui finit par s'exprimer par des symptômes physiques. 

Généralement, les médecins traitent w1 problème médical lorsque ce problème affecte le 

corps. Les psychiatres ou psychologues traitent un problème psychologique lorsque celui­

ci affecte 1' affectif et/ou le cognitif. En fait, idéalement, le meilleur des traitements serait 

un traitement holistique qui s' attaquerait aux différentes dimensions du problème d'une 

manière qui soit optimalement équilibrée et adaptée aux besoins individuels de chaque 

patient. Quand ces différentes facettes du problème médical ne sont pas prises en compte, 

----------· ---------------------------------------------



21 

les patients ont alors tendance à faire une utilisation excessive des services de santé et 

deviennent un fardeau vis-à-vis du temps et des ressources de leurs médecins (Sipkoff, 

2002). 

À 1 'heure actuelle, le scénario médical ne fournit donc pas un traitement médical qui se 

voudrait complet et qui serait l'idéal pour un patient. La façon dont le système de santé 

est géré actuellement requiert qu' une certaine efficacité globale soit atteinte en termes de 

temps et de ressources humaines et cela se fait malheureusement au détriment des besoins 

du patient. En effet, les besoins du patient sont généralement multi facettes et une visite 

de routine chez un médecin ne peut répondre qu 'à une portion de ces besoins. Une visite 

de routine ne permet pas de développer un environnement social affectif, conatif ni 

d'offrir un certain support qui pourrait donner des résultats plus optimaux. Cela est donc 

une des raisons pour lesquelles les patients se tournent désormais vers des communautés 

virtuelles médicales - à savoir avoir recours à un moyen qui répond de manière complète 

à leurs besoins. De plus pour que les traitements administrés par les médecins soient 

efficaces, il faut que les patients se conforment à ces traitements. Or, en 2006, aux États­

Unis, selon une estimation, 100 millions de prescriptions médicales n' étaient pas prises 

jusqu'à la fin du traitement. Cela représentait 125 000 américains qui mourraient chaque 

année pour des causes de non-conformité à la prise de leurs médicaments ou pour ne pas 

les avoir pris tout court (Johnson et al. , 2006). Une des causes majeures de cette non­

conformité est le manque de compréhension vis-à-vis du traitement, lui-même dû à un 

manque d' informations. Pour l' illustrer ce phénomène prenons l' exemple d'un 

antibiotique qui doit être pris 3 fois par jours. En fait, cet antibiotique doit être pris à 

intervalles de temps de huit heures dans le but de maintenir le niveau de médicament 

désiré dans le sang. Les médecins ou pharmaciens n' expliquent pas nécessairement cela 

au patient. Des doses oubliées, des traitements incomplets, et des doses qui ne sont pas 

suffisamment espacées dans le temps sont autant de manifestations d' une mauvaise 

compréhension du traitement par le patient. En réalité, il y a peu de choses qu' une visite 

médicale puisse changer à cela compte tenu des contraintes économiques, de personnel et 

de temps dont souffre le système de santé actuel. Toutefois, les patients ont compris que 

leur engagement vis-à-vis de communautés virtuelles médicales les aidait à mieux 
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comprendre leurs traitements à travers notamment le partage d' informations avec des 

individus souffrant des mêmes maux. La compréhension implique l' assimilation 

d ' informations adéquates et pertinentes provenant de leur environnement (durant une 

visite médicale ou lorsqu ' ils se connectent à des communautés virtuelles médicales) et de 

les intégrer à leur base de connaissances afin d' interpréter le traitement de la meilleure 

des manières pour obtenir les résultats désirés. Si ce cycle du traitement de l' information 

est complet et adéquat, il y a de grandes chances que le patient parvienne à respecter sa 

prescription. Un exemple qui peut se produire au cours de ce cycle est quand les patients 

se sentent collectivement responsables de la prise adéquate d 'un traitement par l'un 

d 'entre eux. Ainsi, l' utilisation populaire des communautés virtuelles indique le succès de 

cette technologie. Cependant, en tant que tels, les bénéfices réels n ' ont pas encore été 

avérés aux yeux des autres acteurs du monde de la santé tels que les médecins, 

compagnies pharmaceutiques, et la société en général malgré le fait que ces 

communautés aient le potentiel d'accroître les bénéfices pour ces acteurs . Par ailleurs, il 

est important de garder en tête que les professionnels de la santé ont toujours été des 

adopteurs tardifs de nouvelles technologies, pesant toujours leur temps et leurs coûts par 

rapport aux bénéfices possibles. Ils ont toujours eu tendance à être en retard par rapport à 

leurs patients pour tel ou tel type de technologies. Cependant ne serait-ce qu' en 

s' informant sans nécessairement s' engager à participer à ce type de communauté, les 

médecins peuvent contribuer à l' amélioration de la qualité de l' expérience de leurs 

patients en leurs désignant des communautés sur lesquelles ils peuvent se rendre pour 

davantage d' informations. En comprenant le contexte socioculturel actuel et en 

comprenant comment les patients utilisent ces communautés, les professionnels de la 

santé verraient donc le besoin de se référer à ces communautés pour améliorer la qualité 

globale de l' expérience médicale, sans qu' ils aient nécessairement besoin d' y investir 

beaucoup de leur temps (Johnson et al. , 2006). 
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2. Les communautés virtuelles médicales : les motivations à la participation 

2.1 . Le soutien social en ligne 

2.1 .1. Un concept Multidimensionnel 

Quand une personne fait face à une maladie grave, à une maladie invalidante, ou les deux 

à la fois , les effets de cette maladie peuvent influencer différents aspects de la vie de cette 

personne : sa mobilité, sa capacité à prendre soin d'elle-même, sa situation 

professionnelle, sa façon de communiquer avec les autres ainsi que ses relations sociales 

(Crewe et Athelstan, 1985). Cette personne aura sans doute besoin d' une aide 

supplémentaire et de soutien à court terme. Toutefois, si son problème de santé persiste et 

devient permanent cette personne aura sans doute besoin de différents types de soutien 

sociaux à long terme (Braithwaite et Waldron, 2000). Une des fonctions premières d'une 

communauté virtuelle médicale est le soutien social (Stewart Loane et al. , 2015). 

Albrecht, Burleson et Sarason (1992) ont dit à ce sujet que le soutien social était en fait la 

clé de voûte d'une belle qualité de vie. Ainsi, le soutien social est défini comme la 

communication verbale et non verbale entre des individus qui à tour de rôle reçoivent et 

émettent cette communication et ce dans le but de réduire d'une part l' incertitude liée à 

une situation, à soi-même, à une autre personne, à une relation et d' autre part d' améliorer 

la perception du contrôle personnel exercé sur sa propre expérience (Albrecht et 

Adelman, 1897). 

La communication de pairs à pairs peut donc avoir une influence sur le comportement des 

individus vis-à-vis de leur santé et sur la santé en général, et cela grâce à plusieurs 

éléments qui sont entre autres le partage d' informations, le soutien instrumental, le 

soutien émotionnel et l' estime provenant des autres membres de la communauté (Ancker 

et al. , 2009). Ces éléments sont en fait des catégories qui font du concept de soutien 

social, un concept multidimensi01mel. Les catégories existantes relatives à ce concept 

sont classées de simples à extrêmement complexes (Braithwaite et Waldron, 2000). Les 
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catégories qui seront utilisées dans le cadre de cette recherche sont le soutien 

infonnationnel, le soutien instrumental, le soutien émotionnel et 1 'estime de ses pairs. 

Le soutien Informationnel 

Le soutien informationnel se manifeste par le partage d' informations sur la santé, incluant 

des conseils, 1' interprétation du langage médical ou de situations médicales ainsi que le 

récit d ' expériences personnelles. Ces informations générées par les patients eux-mêmes 

sont susceptibles d 'être écrites dans des termes plus familiers que ceux du jargon médical 

et seront sans doute mieux comprises par les patients qui ont encore peu de connaissances 

dans le milieu (Ancker et al., 2007; Rudd et al. , 2004) . Les patients peuvent aussi 

possiblement partager leurs propres informations médicales entre eux lorsqu ' ils posent 

des questions ou lorsqu' ils y répondent. Aussi, les patients vont régulièrement partager 

des informations pratiques qui s' inscrivent en dehors du domaine médical corrune par 

exemple leurs avis personnels sur ce que l' on peut ressentir après la prise d' un traitement 

ou encore comment intégrer des comportements bons pour la santé dans leur vie 

quotidienne. Le soutien informationnel aide à réduire l' incertitude et la vie devient un peu 

plus prédictible pour les récipiendaires de ce type de soutien (Braithwaite et Waldron, 

2000). 

Le soutien Matériel 

Le soutien matériel se manifeste par la recherche ou l'offre d'une aide pratique et/ou 

matérielle comme de 1' argent, un moyen de transport, des repas, ou encore des 

compagnons avec qui s' entraîner ou suivre un régime par exemple (Civan et Pratt, 2007). 

Le Soutien Émotionnel 

Le soutien émoti01mel se manifeste par le partage d' émotions et la réception de 

commentaires d' encouragement (Frost et Massagli, 2008). En fait, publier des 

commentaires sur une communauté en ligne est une forme d' expression en soi; le fait de 
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s 'exprimer étant connu pour an1éliorer la santé et le bien-être à la fois sur le long-terme 

comme sur le court-terme (Morgan et al., 2008 ; Penne baker, 2000; Stanton et al. , 2002). 

Le soutien émotionnel peut se manifester par de l' empathie, par de la réciprocité 

d'émotions, par la réciprocité d'une relation, par la réciprocité d' une affection physique, 

par le fait d' être un(e) confident(e), par de la sympathie, par de la compréhension, par de 

l 'encouragement ou encore par une prière (Braithwaite et Waldron, 2000). 

L 'estime de ses pairs 

L'estime se caractérise par des messages qui vont renforcer l' importance et les 

compétences des patients, mais aussi par des messages qui vont défendre leurs droits et 

ces messages contiendront généralement des compliments, l' approbation des pairs, des 

mots pour déculpabiliser ces patients face à certaines situations. Les compliments 

véhiculent une évaluation positive des capacités du patient (Braithwaite et Waldron, 

2000). Le soutien provenant de l' estime véhiculée par ses pairs - c 'est-à-dire les 

membres de la communauté - ce sont aussi des messages adressés à un membre en 

particulier concernant les compétences qu ' il a acquises au cours de ce moment difficile 

dans sa vie, des messages concernant ses capacités et sa valeur intrinsèque - la valeur 

qu ' il a aux yeux des autres membres de la communauté. Le soutien véhiculé par l' estime 

a ainsi deux buts : rassurer 1 ' individu sur sa capacité à passer à travers cette épreuve et le 

rassurer sur la valeur qu ' il a en tant qu'individu (Lin et al. , 2015). 

2.1.2. Les bénéfices du soutien social en ligne 

Il y a plusieurs bénéfices associés au soutien social en ligne (Finn, 1995; Madara, 1997). 

Grâce à une communication asynchrone, les participants ont accès à des groupes de 

discussion en ligne 24h/24, 7 jours sur 7, au moment où cela leur convient le plus. 

L 'asynchronisme permet aux individus de répondre à leur rythme. Les barrières 

géographiques et de transports sont absentes. Les personnes avec des problèmes de 

mobilité, de langage et d' audition ou encore des personnes qui ont des responsabilités 

d 'aide-soignant peuvent facilement participer à ces groupes. Les personnes pour 
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lesquelles ce type de soutien est particulièrement le bienvenu dans leur v1e sont 

probablement les personnes souffrant de maladies stigmatisantes conune le sida, le cancer 

du sein ou encore les personnes qui se remettent d' un abus sexuel. L' anonymat offert par 

ces groupes de discussion permet de discuter de sujets potentiellement embarrassants ou 

tabou, ce qui augmente les possibilités de s' ouvrir et encourage l'honnêteté (Ferguson, 

1997; Galinsky et al. , 1997; Madara, 1997; Klemm et al. , 1998). La gêne due aux effets 

visibles des traitements comme la chimiothérapie ou aux changements physiques 

survenant aux derniers stades de ces maladies est évitée (Finfgeld, 2000). De plus, les 

facteurs sociodémographiques comme l'âge, le genre, l'identité ethnique, le revenu et le 

statut social sont difficilement identifiables (Rheingold, 1993; Kiesler et al. , 1984; Finn, 

1995; Madara, 1997). Le poids, 1 ' invalidité et autres aspects physiques sont éliminés. 

Pour ceux souffrant de maladies plus rares, les groupes de discussion représentent le seul 

moyen de conununiquer avec d 'autres individus souffrant de problèmes similaires. 

Parfois, la détresse qui accompagne l' apprentissage du diagnostic peut diminuer la 

motivation des patients à assister à des groupes de discussion en face à face. D ' autres 

fois , ce sont les effets invalidants de certains traitements qui rendent la fréquentation de 

ces groupes impossible. Ainsi, la commodité et l'accessibilité d' un soutien en ligne 

attirent ce type de patients (Fernsler et Manchester, 1997). 

De plus, contrairement aux groupes de soutien traditionnels qui sont limités par le 

nombre de places disponibles, le nombre de participants à un groupe de soutien en ligne 

peut être illimité. La portée d ' internet est donc globale. Cette couverture internationale 

permet aux membres de bénéficier d'une grande variété de perspectives, d' expériences, 

de points de vue, tout en ressentant un sentiment d' universalité (Finn, 1995; Finn, 1999; 

Winzelberg, 1997; Braithwaite et al., 1999). En fm les groupes de soutien en ligne 

confèrent un nouveau pouvoir aux individus en promouvant leur capacité à s' occuper de 

leur santé, en leur donnant les moyens de s' organiser, de développer des réseaux pour une 

cause ou une maladie. De tels groupes viennent challenger les responsabilités et les 

priorités d' organismes locaux, régionaux, nationaux et internationaux agissant dans le 

domaine de la santé (Feenberg et al. , 1996). Ainsi, 1 ' intérêt grandissant des membres de 

ce type de groupes pour l'autogestion de leur santé est devenu un enjeu stratégique dans 

le domaine de la santé. Beaucoup de personnes voient aujourd 'hui Internet comme un 
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moyen leur permettant de participer davantage à la prévention en matière de santé mais 

aussi à la promotion de la santé (Ybarra et al. , 2006; Ri ce, 2006; Korp, 2006; Renahy et 

al. , 2006; Polomano et al. , 2007) remettant ainsi en question la place du médecin dans ce 

processus et affectant finalement la relation patient-médecin (McMullan, 2006) . 

2.2. L' amélioration du système de santé 

2.2.1. Vers une évolution de la relation patient-médecin à 1 'heure des communautés 
virtuelles médicales 

La tradition a toujours voulu que les professionnels de la santé soient les principaux 

fournisseurs de l' information destinée aux patients en ce qui concerne l'établissement de 

leur diagnostic et 1' explication de leurs différentes options de traitements. Jusqu' au 

début des a1mées 2000, beaucoup de médecins ont cru que les patients n'étaient pas 

capables de faire face aux mauvaises nouvelles et qu'il n' était donc pas nécessaire de leur 

communiquer tous les détails relatifs à leur maladie (Coulter, 1998). Cependant, avec la 

facilité d ' accès et la disponibilité de l' information sur Internet les patients expriment de 

plus en plus leur désaccord vis-à-vis de ce comportement adopté par leurs médecins. Ils 

veulent désormais être informés de manière détaillée et faire partie du processus 

décisionnel relatif au choix du traitement. À ce sujet, une étude menée sur des femmes 

souffrant du cancer du sein a démontré que cela est particulièrement le cas pour de jeunes 

patients issus d'un milieu socioéconomique supérieur (Fogel et al. , 2002). 

Selon Anderson (2004), il y a quatre facteurs principaux qui contribuent au changement 

de statut du patient de simple récipiendaire de l' information à consommateur actif 

d ' informations sur la santé. Premièrement, les avancées en médecine ont développé des 

attentes parfois irréalistes chez certains patients. Deuxièmement, les médecins sont 

souvent perçus par les patients comme des personnes indifférentes et distantes. 

Troisièmement, dus aux contraintes de temps lors des consultations, les patients 

ressortent souvent d'une consultation avec un sentiment de frustration et d' insatisfaction 

avec les informations qui leur ont été fournies . Quatrièmement, les médecins sont en 
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retard par rappmt aux patients en termes d' utilisation des technologies de l' information. 

Par conséquent, les patients quittent la consultation en ayant souvent l' impression qu ' ils 

sont eux-mêmes plus aptes à chercher des informations sur leur maladie et sur différentes 

options de traitement (McMullan, 2006). Les conceptualisations existantes de la relation 

patient-médecin fournissent une immersion au sein de cette relation complexe au 21 ème 

siècle (Potter et McKinlay, 2005). 

Ainsi tout au long du 20ème siècle les chercheurs des sciences sociales ont étudié les 

médecins et leurs patients et ont développé des théories qui expliquent cette relation 

complexe (Friedson, 1989; Parsons, 1951 ; Bloom, 1963). La vision idéalisée que la 

plupart des américains ont de la relation patient-médecin (Emanuel et Dubler, 1995) est 

encrée dans la culture du 19ème et 20ème siècles. Cette vision idéalisée était caractérisée 

par la confiance du patient en son médecin et par la disponibilité du médecin (Bellin, 

1986). À cette époque, il s'agissait d' une relation inscrite sur le long terme au sein de 

laquelle le médecin cmmaissait la famille proche et éloignée du patient et faisait ainsi 

partie de la communauté du patient. En d' autres termes, il s'agissait d'une relation 

profonde et ancrée dans le temps. Il est probable que les attentes que les patients avaient 

vis-à-vis des médecins à cette époque provenaient de séries télévisées médicales qui ont 

donné aux médecins américains une image de héros (Myerhoff et Larson, 1965) et les ont 

dépeints comme ayant des relations personnelles profondes avec leurs patients (Emanuel 

et Dubler, 1995). Toutefois, les attentes des patients provenant des portraits de médecins 

dépeints par les séries télévisées ne sont souvent pas comblées quand ces patients ont 

besoin de soins médicaux. Malgré les changements survenus au niveau de la médecine 

en tant qu ' institution et les changements survenus au niveau du rôle des médecins au sein 

de cette institution, notre vision de la relation qui devrait exister entre un patient et son 

médecin n' a pas changé et souffre d' une sorte de décalage culturel (Brinkley, 1998). 

Conune Devereux (1984) l'explique, « un décalage culturel consiste en une attitude 

traditionnelle persistante ». Par exemple les patients expérimentent un décalage culturel 

lorsqu' ils refusent de s' avouer que leurs médecins priorisent parfois les demandes de 

certaines entités du système de santé sur les besoins des patients. Ces entités peuvent 

prendre la forme du gouvernement, des compagnies d'assurance ou encore de 
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l ' employeur du médecin. Ainsi les premières conceptualisations de la relation patient­

médecin décrivaient la relation comme un partenariat entre deux parties (Patter et 

McKinlay, 2005) . Dans ses travaux sur le sujet, Parsons (1951), présente une image 

idéalisée avec les médecins fournissant le meilleur des soins médicaux et les patients 

faisant tout ce qui est en leur pouvoir pour se rétablir. Dans les années 1960 les 

chercheurs des sciences sociales ont progressivement commencé à reconnaître qu'il y 

avait une asymétrie dans la relation patient-médecin mais la différence de pouvoir n ' était 

toutefois pas vue comme un frein à la qualité des soins (Patter et McKinlay, 2005). 

Arrow (1963) le justifie en disant que comme les patients ont une relation sur le long 

terme avec leurs médecins au lieu d'une relation qui se limite à une seule visite, alors il y 

a peu de chances qu' il y ait un abus de pouvoir. Friedson (1970a, b) a probablement été le 

premier à introduire l' idée qu' il pouvait en fait il y avoir un conflit au sein de la relation 

patient-médecin, ce qui représentait une critique majeure du modèle Parsonien. Friedson 

a expliqué que des relations avec de telles disparités en termes de connaissances et de ce 

fait en pouvoir ne sont souvent pas harmonieuses et le potentiel d' abus de pouvoir est 

donc souvent inhérent à ce type de relations. De plus les améliorations au niveau des 

technologies médicales ont renforcé le déséquilibre de pouvoir et l'aliénation entre les 

médecins et les patients (Anspach, 1988; Reiser, 1978). Les médecins ont commencé à 

considérer que les informations rapportées par les patients concernant leur état de santé 

étaient moins fiables que les résultats de tests de laboratoires; c ' est ainsi que les médecins 

ont commencé à se fier davantage à des technologies de diagnostic sophistiquées comme 

les technologies IRM ou encore les tomodensitograrnmes (Anspach, 1988; Turner, 1995; 

Stoeckle, 1988). 

Toutefois, dans les années 1970 on a pu observer la naissance du consumérisme médical 

avec une vague de critiques qui a déferlé sur l'établissement d'un pouvoir médical (Starr, 

1982). Par la suite, 1 ' avènement du consumérisme médical a permis aux patients de 

challenger leurs médecins et d 'obtenir les connaissances nécessaires pour prendre des 

décisions informées concernant les options de traitements (Haug et La vin, 1983 ). Ainsi à 

la fin du 20ème siècle les patients tout comme les médecins avaient perdu leurs statuts 

respectifs (Patter et McKinlay, 2005). Par ailleurs, au début du 21 ème siècle, un autre 
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élément est venu s' ajouter aux problèmes déjà existants de la dégradation de la relation 

patient-médecin et de la perte de pouvoir du médecin et du patient au sein de cette 

relation. Cet élément est l' augmentation du nombre de maladies chroniques. Durant la 

première moitié du 20ème siècle, la majorité des patients recherchait des soins pour des 

maladies infectieuses. Cependant, dans les années 2000, les maladies infectieuses 

comptaient pour moins de 5% du taux de mortalité, alors que trois maladies chroniques 

majeures comptaient pour 55% du taux de mortalité (Anderson, 2002). Ainsi en entrant 

dans le 21 ème siècle, un quart des visites médicales sont à propos de maladies chroniques, 

ce qui requiert des rencontres plus fréquentes avec des professionnels du milieu médical, 

et ce pour le reste de la vie du patient (Strange et al., 1998). À ce titre, il est important de 

noter que les maladies chroniques sont mieux traitées lorsque le médecin et le patient sont 

capables de développer une relation de confiance (Emanuel et al. , 1995; Love et al., 

2000). L'augmentation du nombre de maladies chroniques mais aussi de maladies 

invalidantes a ran1ené le besoin pour des relations patients-médecins basées sur le long 

terme mais les tendances environnementales - comme l'avènement d'Internet et 

l 'émergence des technologies d' information- ont réduit l'offre et la force de ces relations 

(Patter et McKinlay, 2005). 

Toutefois, malgré les changements survenus au fil du temps dans les relations des 

médecins avec leurs patients, les médecins peuvent répondre aux patients informés de 

trois façons. Dans le premier scénario, la relation entre le médecin et le patient est centrée 

sur le médecin. Les médecins - pruiiculièrement ceux ayant peu de compétences en 

technologies de l' information - peuvent sentir que leur autorité médicale est menacée par 

les informations que les patients rapportent lors des consultations et vont répondre de 

manière défensive en faisant valoir leur « opinion d' expert ». La consultation sera alors 

cowie pour rapidement et de mrulière autoritaire entraîner le patient vers leur décision 

(Hart et al., 2004). Le second scénario est celui où la relation patient-médecin est 

davantage basée sur le patient. Dans ce scénario, le médecin et le patient collaborent. 

Après tout, beaucoup de patients n'ont non seulement pas le temps ni la motivation de 

chercher de l' information concernant leur problème de santé. Cependru1t lorsqu ' ils le 

font, leurs recherches sont généralement concentrées sur leur maladie. Les médecins de 
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leur côté n' ont pas le temps d' effectuer des recherches sur toutes les maladies mais par 

contre ils ont certainement les compétences et le savoir pour analyser ces informations et 

évaluer leur pertinence par rapport au cas particulier du patient (Hollander et Lanier, 

2001). «Au lieu d'être intimidés par la surabondance d'inforn1ations, les médecins 

devraient plutôt reconnaître le problème et coopérer avec les patients afin de changer le 

concept qui consiste à déterminer à qui appartient la responsabilité de détenir 

l' inforn1ation » (Pemberton et Goldblatt, 1998). Dans le troisième scénario, le médecin 

recommande des sites web au patient. Gerber et Eiser (200 1) appellent ce scénario, la 

« Prescription Internet ». De cette façon, les médecins peuvent guider les patients vers 

des informations fiables et exactes. Toutefois, cela suppose que les médecins non 

seulement connaissent ces informations spécifiques et sachent où les trouver sur Internet. 

Comme il est impossible d' être au courant de toutes les informations qui circulent sur 

Internet, ces médecins doivent au moins être au courant des principaux répertoires 

d' informations sur la santé et des principaux sites web médicaux conune par exemple le 

« National Livrary for Health », au Québec ce serait l' « Institut national de santé 

publique du Québec ». En plus de guider les patients vers des sites web de haute qualité, 

Eysenbach (2003) suggère que les médecins éduquent et entraînent les patients à filtrer 

les informations. Il serait possible qu ' une combinaison des scénarios deux et trois existe 

pour obtenir une relation centrée sur le patient mais guidée par le médecin (McMullan, 

2006). Cependant, certains médecins encore sceptiques aux bienfaits du consun1érisme 

médical risquent tout de même de se plaindre de ce phénomène et entre autres du fait 

qu ' il n'y a pas assez de temps lors d' une consultation pour répondre à toutes les questions 

du patient résultant des informations qu ' il a obtenues sur Internet (Anderson, 2004). 

2.2.2. Le point de vue du corps médical 

2.2.2.1. Le scepticisme médical vis-à-vis des communautés virtuelles médicales 

Le monde de la santé se souviendra de la dernière décennie du 20ème siècle comme la 

période où pour la première fois dans 1 ' histoire; les êtres hun1ains ont été dépassés par 

l' hyperproduction et l' hyperdispersion d' informations sur la santé (Eysenbach et 
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Diepgen, 1999). Les professionnels de la santé étaient alors autant incapables que le 

commun des mortels de gérer ce flux d' inforn1ations, et ce malgré leur accès à des outils 

et des techniques qui leur permettaient d' évaluer ces informations avant de prendre une 

décision s'y rapportant (Jadad, 1999). Des outils évaluant la « qualité » des informations 

ont été testés à plusieurs reprises depuis mais sans succès (Gagliardi et Jadad, 2002). Un 

bon exemple de cette hyperproduction et hyperdispersion de l ' information est celui de 

l ' épidémie du syndrome respiratoire aigu sévère (SRAS). Lors de cette épidémie qui s' est 

propagée en 2003 , une recherche sur le web en tapant le mot clé SRAS (qui n ' existait pas 

quelques mois auparavant) conduisait à 5 millions de résultats. Ces résultats comptaient 

d' innombrables efforts de décrire la maladie, ses risques et ses modes de transmission. 

De manière ironique, ces efforts ont compliqué la compréhension du grand public vis-à­

vis de ce qui se passait et de ce qu ' il fallait faire , renforçant ainsi le scepticisme du corps 

médical (Jadad et al. , 2006). 

Cependant, à une époque où les ressources en matière de santé vont en diminuant, le 

public mise de plus en plus sur des méthodes de soins alternatives; ces méthodes sont 

certes non traditionnelles mais elles sont en revanche plus abordables, voire gratuites. 

Une de ces ressources sont les communautés virtuelles médicales. Bien que ces 

communautés soient devenues très populaires, leur effet thérapeutique est encore peu 

connu à ce JOur. Les recherches ont jusque là démontré que ces communautés 

présentaient un certain nombre d' avantages comme mentionnés dans les parties 

précédentes. Toutefois, des désavantages ont également été identifiés (Finfgeld, 2000). 

Un des désavantages sur lequel les chercheurs s' entendent communément est l ' incapacité 

de projeter ce1iains indices non verbaux inclus dans les messages en ligne (Brennan, 

1996; Boberg et al. , 1995; Finn et Lavitt, 1994). Clairement, le manque d'indices visuels 

rend difficile la compréhension de certaines nuances dans la communication. D'un autre 

côté, l 'absence de ces indices pourrait possiblement être un des plus grands atouts du 

système. En effet, lorsque ces indices sont absents, des facteurs tels que le genre, l' âge, 

l 'appartenance etlmique et le statut socioéconomique sont neutralisés. De plus, les 

chercheurs soulignent que les internautes peuvent communiquer certains indices non 

verbaux à travers l'utilisation du paralangage autrement dit des « smileys » (Finn et 

Lavitt, 1994 ). 
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Toutefois, bien que les facteurs démographiques semblent être neutralisés par le manque 

d ' indices visuels, cela est en fait une perception grossièrement incorrecte. En réalité, les 

individus qui possèdent un ordinateur sont généralement des individus qui possèdent une 

éducation et un certain revenu (V anderkay et Blumenthal, 1997), ainsi la vérité est que 

les membres de communautés virtuelles médicales sont possiblement moins diversifiés 

qu' il n'y paraît (Finn, 1996; Klemm et al. , 1998; Miller et al. , 1998). Une autre 

inquiétude est que ceux qui possèdent l' équipement nécessaire pour accéder à des 

communautés virtuelles médicales risquent de se voir confronter à des problèmes 

d 'addiction Internet (Finn et Lavitt, 1994; Madara, 1997). Bien que cela puisse paraître 

comme une inquiétude injustifiée, cela semble logique que les individus qui ont tendance 

à développer des habitudes obsessives compulsives soient vulnérables. De plus, il y a 

également des risques que les communautés virtuelles médicales renforcent 1' isolation 

sociale (Finn, 1996; Madara, 1997). Dans ce cas, les individus à haut risque sont ceux qui 

sont timides ou ceux qui ont de graves problèmes de troubles de la personnalité. Un 

problème additi01mel pour les individus qui sont très angoissés est le décalage horaire qui 

peut exister entre le moment où un individu a publié un message et le moment où ce 

dernier reçoit une réponse (Boberg et al. , 1995; Schneider et al., 1986; Winzelberg, 

1997). Toutefois cet argument pourrait être vu sur une note plus positive lorsqu 'on réalise 

que dans Je cadre d'un groupe de soutien en face à face, les individus ne se rencontrent 

qu'une fois par semaine, voire moins dans certains cas (Winzelberg, 1997). 

Un élément qui a de quoi inquiéter davantage le corps médical est qu ' il n' existe pas des 

directives formelles d' utilisation de ces communautés ni aucune façon infaillible d 'y 

appliquer des règles. Puisque rien de tout cela n' existe, des inquiétudes émergent quant à 

la possibilité que cette absence de règles laisse la place à des comportements désinhibés, 

agressifs, injurieux ou quelque soit le comportement qui serait jugé socialement 

inapproprié (Finn, 1996; Schneider et al. , 1986). D ' autres chercheurs ont soulevé le point 

de la qualité de l' information partagée sur ces communautés (Klemm et al. , 1998; 

Winzelberg, 1997). Toutefois, il faut se placer dans le contexte d'un groupe d'individus, 

qui, pour la plupart, accordent une importance particulière à la communication 
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constructive. Ainsi, vu le nombre et la diversité d' individus présents et participant 

activement, il y a de grandes chances que les inexactitudes grossières ou les remarques 

délétères soient rapidement corrigées. De plus, la plupart des communautés virtuelles ont 

des administrateurs, qui, si cela est nécessaire, peuvent bannir les individus perturbateurs 

(Finfgeld, 2000). Finalement, la plus grosse inquiétude du corps médical est la possibilité 

que les individus remettent à plus tard la consultation d' un professionnel et que ces 

individus se basent trop longtemps sur cette assistance en ligne (Finn, 1996). Une 

dernière inquiétude plus générale réside dans la question suivante: Quand est-ce que les 

membres de la communauté doivent rompre la close de confidentialité si un participant à 

besoin d' aide ou si l' intérêt public est compromis? Ce point a été mis en lumière à la 

suite d'un incident très médiatisé avec un membre d'une communauté virtuelle qui aurait 

prétendument confessé qu'il était en train de tuer sa fille à durant un épisode de rage 

provoqué par son état d' ivresse. Dans ce présent cas, les interactions de la communauté 

étaient surveillées par un psychologue qui a recommandé à cet individu une consultation 

en personne. Cependant, les membres de la communauté, eux, se sont sentis contraints de 

reporter la situation aux autorités compétentes, rompant ainsi les normes de 

confidentialité (Martinez, 1998). Cette situation a reçu une médiatisation considérable 

parce qu'elle impliquait une nouvelle teclmologie de communication - les communautés 

virtuelles médicales. En réalité tous les groupes thérapeutiques en face à face sont 

confrontés à la même possibilité que ce type d' incidents arrive, et ce sans qu' il y ait de 

directives strictes à appliquer. En fait, au sein des communautés, les directives de 

conduite demeurent vagues et il risque de ne pas toujours il y avoir des règles strictes et 

établies quand cela vient à des problématiques morales et éthiques comme le cas cité 

précédemment. Enfin, comme il est peu probable que les communautés virtuelles 

médicales, ou encore les groupes de soutien en ligne ou autre disparaissent; le corps 

médical devra faire confiance à l' homme et aux valeurs morale et éthique qui lui sont 

généralement inhérentes (Finfgeld, 2000). 
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2.2.2.2. Le scepticisme médical vis-à-vis du concept de soutien social 

Le soutien Infom1ationnel 

D' après le corps médical , bien que les informations sur la santé obtenues en ligne auprès 

de pairs puissent s' avérer extrêmement utiles, ces informations peuvent également être 

inexactes, biaisées ou incomplètes. En médecine, quelques cas de blessures ont pu être 

observés à la suite de mauvaises informations obtenues en ligne. Toutefois, les fondateurs 

de sources d' information comme Wikipédia avancent que les publications ont tendance à 

être auto corrigée au fil du temps. Une comparaison entre Wikipédia et l' encyclopédie 

britannique a montré que les deux étaient au même niveau d' exactitude. Une analyse de 

contenu des échanges d 'une liste de courriels non modérée et portant sur le cancer du sein 

a montré qu' il y a eu très peu d' occasions au cours desquelles les participants ont posté 

des informations erronées et lorsque cela arrive la plupart sont corrigées par d' autres 

participants dans les heures qui suivent. Néanmoins, l ' impact d' informations erronées 

même si elles ne sont qu'occasionnelles peut être extrêmement nuisible. Par conséquent, 

pour des sites d ' informations sur la santé, l' utilisation d'un expert en charge de modérer 

les informations serait appropriée. Ceux-ci surveillent et éditent le contenu afin d ' assurer 

l'exactitude de l' inf01mation. Des analyses de contenu additionnelles de forums de 

discussion en ligne et plus généralement de tout type de sources d ' informations 

pourraient être utiles pour établir la prédominance d' informations erronées et de leur 

autocorrection, tout comme le serait des recherches évaluant les lecteurs de ces 

informations ainsi que des recherches évaluant quelles caractéristiques des publications 

affectent la qualité perçue et la crédibilité de l' information (Ancker et al., 2009). 

Le soutien matériel 

Rappelons que le soutien matériel se manifeste par la recherche ou l' offre d 'une aide 

pratique et/ou matérielle comme de l' argent, un moyen de transport, des repas, ou encore 

des compagnons avec qui s' entraîner ou suivre un régime par exemple (Civan et Pratt, 
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2007). Il s' agit d' offrir des ressources concrètes afin d ' aider un autre individu à faire face 

à une situation stressante. Par exemple, un prêt bancaire peut aider à soulager un individu 

stressé par sa situation financière (Cutrona et Russell , 1990). Toutefois, selon le corps 

médical, les communautés virtuelles médicales où l' on trouve ce type de soutien, peuvent 

être utilisées pour des raisons nuisibles à la santé, comme le fait d 'acheter de la drogue 

avec l' argent qu'un autre membre aura prêté avec bienveillance. 

Le soutien émotionnel 

Les individus utilisent les échanges en ligne comme moyens pour obtenir du soutien 

émotionnel. Lors de ces échanges, le soutien émotionnel qu' ils recherchent se manifeste 

entre autres par le partage d' émotions et par le fait de recevoir des commentaires 

d ' encouragement (Frost et Massagli, 2008). Pour ces individus qui participent à ces 

échanges, publier des commentaires sur des communautés virtuelles est un moyen pour 

eux d' exprimer ce qu' ils ressentent à travers ces commentaires. Le fait d' exprimer ce que 

l' on ressent est comm pour améliorer l'état de santé et le bien-être de patients à court 

terme et à long terme (Morgan et al. , 2008) (Pe1mebaker , 2000) (Stanton et al. , 2002). 

Toutefois, selon Lieberman et Goldstein (2006) ces individus partagent également des 

émotions négatives, ce qui, dans certains cas va à l' encontre de l' amélioration de leur état 

de santé. En fait, selon certains auteurs, dans certaines situations, le soutien émotionnel 

échoue tout simplement à faire une différence sur la santé mentale ou physique d ' un 

patient (Helgeson, 2001 ). 

L 'estime de ses pairs 

L' estime reçue sur des communautés virtuelles peut devenir une forme d' addiction, 

surtout dans les cas où certains membres substituent leur vie physique pour leur vie 

virtuelle (Turkle, 1996). Si les relations développées en ligne remplacent les interactions 

sociales de la vraie vie alors il y a un risque d' observer un déclin dans la qualité de vie du 

patient (Burrows et al. , 2000). 
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Comme expliqué précédemment les communautés virtuelles médicales offrent à la fois 

des avantages et des inconvénients pour ces personnes qui ont le souhait d' échanger avec 

d 'autres à propos de leur état de santé. Parmi les inconvénients que présentent ces 

communautés, on retrouve les inquiétudes des médecins qui ne sont autre chose que de 

nouveaux challenges auxquels ils se voient désormais confronté en tant que 

professionnels de la santé. En réalité, la prolifération de communautés virtuelles 

médicales donne lieu à de nouvelles implications pour le monde de la santé. Parmi ces 

implications on compte entre autres le défi pour les professionnels du monde médical 

d 'adapter les messages de ces communautés aux cas particuliers des patients mais 

également le défi d'utiliser ces forums pour éduquer ceux qui sont désormais des 

«consommateurs de la santé ». On compte également le fait de mieux appréhender le rôle 

que jouent ces communautés et le fait de les utiliser pour améliorer la satisfaction du 

patient, l' adhésion du patient à la prescription médicale et le suivi de celle-ci mais surtout 

le fait que ces communautés puissent participer à l' atteinte des objectifs de santé désirés à 

la fois par le professionnel et le patient lui-même (White et Dorman, 2001). 

2.2.3. Les implications pour le monde de la santé et les apports possibles 

De plus en plus de médecins se retrouvent maintenant confrontés au phénomène 

grandissant des communautés virtuelles médicales. Plusieurs de leurs patients leur posent 

des questions relatives aux informations médicales qu' ils ont trouvées sur internet; ces 

patients demandent également à leurs médecins de leurs recommander des sites web 

dédiés à leurs problèmes de santé en particulier et demandent finalement les adresses 

email de leurs médecins. Un nombre croissant de patients demandent à leurs cliniques et 

à leurs assurances dans combien de temps ils comptent leur offrir la possibilité de 

renouveler leur ord01mance en ligne, de disposer d'outils d ' informations en ligne, de 

disposer de groupes de soutien en ligne et de tout autre type de services en ligne 

(Ferguson, 1998). 
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Toutefois, cette demande grandissante pour toute sorte de services médicaux en ligne 

pose un véritable dilemme à de nombreux médecins. En effet, certains d' entre eux sont 

encore peu familiers avec internet, d' autres disent qu ' ils ne répondront aux emails des 

patients que s' ils sont payés pour le faire, il y a aussi des médecins qui s' inquiètent que 

leurs patients trouvent en ligne des informations qui sont en fait erronées. Quelque chose 

qui met particulièrement mal à l'aise les médecins réside dans le fait que les patients qui 

ont lu des informations en ligne par rapport à leur maladie, ont rejoint des groupes de 

soutien en ligne et ont finalement consulté des médecins d' Internet, finissent par 

questionner leurs recommandations, désapprouvent leurs conseils et requièrent des 

traitements inappropriés. Néanmoins, plusieurs médecins réalisent maintenant que s' ils 

ne veulent pas ou bien s' ils ne sont pas capables de s' adapter à la demande grandissante 

de leurs patients pour des informations et des conseils en ligne, leurs patients iront 

ailleurs; et il y a plein d'autres endroits qui peuvent aujourd'hui répondre à leur demande. 

Personne ne sait exactement combien de sites web fournissent de l' information sur la 

santé et de l' information médicale mais les experts s' accordent sur le fait qu'en comptant 

les sites reconnus et relatifs à la santé, le nombre serait bien au-dessus des 100 000. À 

cela s'ajoutent les centaines de groupes de soutien en ligne comme par exemple 

selfhelpgroups.com qui offrent à des patients à qui l' on a récemment diagnostiqué un 

cancer, une chance de communiquer avec des « selfhelpers » qui font face à la même 

maladie. Il faut également compter le nombre grandissant de sites commerciaux comme 

allhealth.com, americasdoctor.com, mediconsult.com, webmd.com qui offrent une large 

variété de ressources médicales. De surcroît, il ne faudrait pas oublier de compter tous les 

médecins et professionnels de la santé qui se sont lancés à leur compte sur le cyberespace 

et qui ne seraient que trop contents de fournir à ces patients les ressources en matière de 

santé qu' ils recherchent (Ferguson, 1999). 

Finalement, beaucoup de médecins sont arrivés à la conclusion que communiquer avec 

des patients en ligne offrait autant de bénéfices aux patients qu'à eux-mêmes (Ferguson, 

2000). En effet, répondre aux questions d'un patient par email peut être de manière 

surprenante très efficace. La plupart de ces questions nécessitent une minute ou deux. Les 

médecins peuvent répondre une fois de manière très détaillée à une question qui revient 
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souvent et ensuite 1' adapter aux cas des autres patients. Les médecins qui mettent en 

place une liste de questions les plus fréquemment posées ou qui mettent en place des 

groupes de patients en ligne n'ont pas à recommencer tout le processus à chaque fois 

qu' ils ont un nouveau patient. Les médecins peuvent réduire leur temps de visite en 

invitant les patients qui utilisent internet de leur envoyer au préalable une liste des points 

qu' ils aimeraient aborder durant la consultation et ils peuvent en profiter pour envoyer à 

leurs patients une liste des sites web où trouver de l' information utile. Par ailleurs, la 

quantité d' emails reçus par les médecins peut être gérée par un assistant ou par des 

patients volontaires souffrant de problèmes de santé similaires (Kane et Sands, 2000). 

Une fois que les médecins commencent à communiquer en ligne avec leurs patients, ils 

sont ravis de découvrir que cela les aide à gagner du temps et à contrôler leur emploi du 

temps - tout en les rendant plus disponibles pour leurs patients. Cela devient également 

plus facile pour eux de fournir à leurs patients de meilleurs conseils et un meilleur soutien 

qu'auparavant. Les bénéfices sont tellement remarquables que certains médecins 

poussent leurs patients à communiquer avec eux par email. Les médecins peuvent gagner 

encore plus de temps en redirigeant les patients qui vietment d' apprendre leur diagnostic 

ou qui envisagent de faire une chirurgie ou envisagent d'entamer un traitement, vers des 

sites web où ils pourront trouver de l ' information détaillée sur les procédures qui s'y 

attachent. Par exemple, les patients qui consultent la section réservée au cancer du 

pancréas du site web de l' hôpital Johns Hopkins n'ont besoin que d'une quinzaine de 

minutes lors de la consultation en face à face avec un médecin pour absorber toutes les 

informations relatives à ce cancer alors que cela prendrait une demi-heure avec un 

patient qui n' utilise pas internet. « Quand ces patients viennent nous voir, ils en savent 

déjà beaucoup à propos de leur maladie et des options de traitements disponibles » dit le 

pathologiste Ralph Hruban et webmestre de la page sur le pancréas du site web de 

l 'hôpital Johns Hopkins. Il ajoute que « de cette façon les médecins et les patients 

peuvent passer plus de temps ensemble à discuter de ce qui compte vraiment - comme le 

pourcentage de réussite de certains traitements, les risques de diverses procédures. Les 

patients peuvent ainsi prendre de meilleures décisions parce qu' ils comprennent ce qui se 

passe » (Ferguson, 2000). 



40 

Ainsi, « les serv1ces médicaux en ligne constituent le futur du système de santé » a 

affirmé Daniel Sand, interne à l' hôpital de Boston et qui donne des cours d ' informatique 

clinique à Harvard. Don Kemper, président de Healthwise, une organisation à but non 

lucratif a ajouté que « si les médecins deviennent meilleurs à fournir à leurs patients les 

informations et le soutien dont ils ont besoin et à devenir des membres actifs de l' équipe 

de soin, la qualité des soins, le coût des soins, et les résultats sont autant de facteurs qui 

connaîtront une nette amélioration ». Maintenant que les médecins constatent à quel point 

les patients peuvent être utiles et responsables et à quel point les services médicaux en 

ligne peuvent aider les médecins à fournir de meilleurs soins en moins de temps, la 

plupart d'entre eux reconnaissent que tout cela est finalement une très bonne chose 

(Ferguson, 2000). 

3 . Les communautés virtuelles médicales : les freins à la participation 

3 .1. L ' importance de la confiance au sein des communautés virtuelles 

La confiance joue un rôle important dans les interactions sociales ainsi que dans le 

développement et le maintien de relations personnelles (Li et al., 20 15). Le concept de la 

confiance a été étudié dans diverses disciplines des sciences sociales (Bhattacherjee, 

2002), d' où les nombreuses définitions qui en résultent (Hsu et al., 2007). Nous 

utiliserons la définition suivante de Mayer et al. (1995): « la volonté d'une partie d'être 

vulnérable aux actions d'une autre partie et ce basé sur l' attente que l' autre partie 

effectuera une action importante pour la première partie sans que cette dernière n' oriente 

ou contrôle l' autre partie ». Cette définition met en lumière le fait que la confiance soit la 

croyance individuelle subjective que d'autres gens auront le comportement attendu et 

n 'agiront pas de manière opportuniste en profitant de la situation (Qureshi et al. , 2009). 

En réalité, il existe plusieurs perspectives sur la confiance, plusieurs définitions et 

plusieurs catégorisations qui se chevauchent (Bhattacherjee, 2002; Brown et al. , 2004; 

Gefen, 2004). Toutefois, parmi toute cette confusion dans la recherche à ce sujet, une 

catégorisation semble faire l' unanimité. Il s' agit de celle de Abdul-Rahman et al. (2000). 
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En s'appuyant sur ses travaux, les chercheurs des sciences sociales ont identifié trois 

types de confiance : 

La confiance interpersonnelle : c'est le type de confiance qu 'une personne a 

envers une autre à un niveau personnel. Cette confiance est à la fois spécifique à 

la personne et au contexte. Par exemple, Jane peut faire confiance à Peter lors 

d'une consultation à propos d'actifs financiers mais ne lui fera probablement pas 

confiance pour garder ses enfants. 

La confiance envers le système ou confiance institutionnelle : ce type de 

confiance ne se base pas sur une personne mais sur la dépendance vis-à-vis d'un 

système ou d' une institution au sein duquel ou de laquelle la confiance est 

supposée être inhérente, comme le système monétaire par exemple. 

La confiance comme une disposition: ce type de confiance décrit l' attitude 

générale d 'une personne cherchant à faire confiance au principe même de la 

confiance. De ce fait, ce type de confiance est aussi appelé « confiance basique », 

ce qui veut dire qu'elle est indépendante de la personne ou du contexte. 

Une des raisons pour lesquelles la confiance est aussi cruciale est que celle-ci réduit les 

complexités sociales en éliminant des comportements non désirés et en favorisant la 

croyance que les bénéfices attendus des interactions seront obtenus (Gefen, 2005). Par 

conséquent, la confiance est particulièrement importante dans le cas de communautés 

virtuelles puisque les interactions entre les membres de la communauté se déroulent sur 

des plateformes électroniques où il n'y a donc pas de nom1es établies qui contrôlent les 

comportements de partage des connaissances. Certains chercheurs s' accordent à dire que 

la confiance encourage la communication transparente et le partage de connaissances 

dans des environnements virtuels (Ratnasingam, 2005) incluant ainsi les communautés 

virtuelles (Ridings et al., 2002; Wasko et Faraj , 2005). 

Des recherches précédentes ont démontré que la confiance dans des environnements 

virtuels peut être divisée en deux types de confiance : la confiance interpersonnelle et la 

confiance envers le système (Leimeister et al., 2004; Ratnasingam, 2005) que nous avons 
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déjà menti01mé précédemment. De plus, selon Ratnasingam (2005), ces deux types de 

confiance sont importants dans un environnement virtuel car ils facilitent la coopération 

et le partage d' informations entre les parties. Ainsi, selon Pennington et al. (2004), la 

confiance interpersonnelle réfère à « la volonté d' une partie de dépendre de l' autre partie 

tout en ayant un sentiment de sécurité même lorsque des conséquences négatives sont 

possibles » tandis que la confiance envers le système est définie comme la croyance que 

des structures impersonnelles ont été mises en place pour favoriser les chances de succès 

des interactions sociales (Pavlou, 2002; Pennington et al. , 2004 ). Leimeister et al. (2005) 

considèrent que la confiance envers le système est basée sur la fiabilité perçue d'un 

système d' information. Selon Ratnasingam et Pavlou (2002) ainsi que Hsu et al. (2007), 

la confiance des parties envers Je système sera plus élevée si les standards et mécanismes 

techniques du système sont bons. De manière simple, la confiance envers le système 

reflète la volonté d' une personne de dépendre d'un système d' information qui à son tour 

doit accomplir une tâche (Li et al., 2006). Aussi est-il important de citer également les 

trois principales caractéristiques de la confiance identifiées par Mayer et al. (1995) et qui 

sont: la compétence, l' intégrité et la bienveillance. 

• 

• 

• 

La compétence est définie comme étant le fait que des individus croient que 

d' autres individus sont capables de les aider à répondre à leurs besoins 

L' intégrité est définie comme étant Je fait que des individus croient que d' autres 

individus disent la vérité et qu' ils tiendront les promesses qu' ils font 

La bienveillance est définie comme étant le fait que des individus croient que 

d' autres individus se soucient sincèrement de leurs besoins 

Ainsi et comme dit précédemment, la confiance joue un rôle central au sem des 

communautés virtuelles. Par exemple, l' étude de Ridings et al. (2002) stipule que la 

confiance entre les membres affecte le désir d' un individu de partager ou d' accéder à de 

l ' information. Par la suite l ' étude de Ridings et al. (2006) a complété l'argument 

précédent en démontrant que la confiance entre les membres était liée de manière 

significative à la motivation de participer à la conversation. Chiu et al. (2006) ont eux 

démontré que la confiance entre les membres était associée avec la qualité des 
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informations partagées. Hsu et al. (2007) ont quelque peu nuancé le propos précédent en 

affirmant que la confiance entre les membres évoluait avec le temps et de ce fait 

influençait positivement le partage d' informations. De manière générale, les individus 

sont plus susceptibles de rechercher et de recevoir de l'aide provenant de personnes en 

qui ils ont confiance (Ommen et al. , 2008). De façon réciproque, les aidants potentiels 

sont plus susceptibles de fournir du soutien à ceux en qui ils ont confiance (Wright, 

2000). Par ailleurs, l'association positive entre la confiance et la divulgation de 

renseignements persmmels a déjà été bien documentée dans le passé par de nombreux 

auteurs (Henderson et Gilding, 2004; Jarvenpaa et Leidner, 1998; Ratan et al., 2010). 

D'ailleurs un fort niveau de confiance conduit à une plus grande auto-divulgation 

(Henderson et Gilding, 2004; Jarvenpaa et Leidner, 1998; Steel, 1991). Finalement dans 

le cas de communautés virtuelles médicales portant par exemple sur le cancer du sein, la 

confiance est un élément d' autant plus important. En effet, un cancer est une expérience 

personnelle qui est encore associée à un stigma social négatif. De ce fait, la participation 

des membres demeure quelque chose de très personnel et intime. En l'absence de 

confiance, il est peu probable que ces patients échangent des sentiments intimes, des 

inquiétudes personnelles ou qu' ils parlent de sujets tabous. Les communautés virtuelles 

médicales et particulièrement celles portant sur des maladies mortelles, sont des 

communautés avec un fmt niveau d' engagement de la part des membres; les membres de 

ces· communautés ont par conséquent un plus fort besoin de confiance au sein de la 

conununauté (Lemeister et al., 2005). 

3.2. La qualité des informations sur les communautés virtuelles 

La recherche d' informations en ligne sur la santé est devenue une activité qui s' est 

intégrée dans le quotidien des internautes étant donné que ces derniers utilisent Internet 

comme w1 substitut ou supplément aux autres sources sur la santé, créant ainsi le besoin 

d'une meilleure qualité des informations en ligne sur la santé. Ces consommateurs de la 

santé ont tendance à rechercher de l' information à propos de maladies, de problèmes 

médicaux, de traitements et de procédures (Fox, 2011). En fait, les internautes finissent 

par poser plus de questions sur la santé à Google qu ' ils n' en posent à leur docteur 
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(Cohen, 2011). Si ce comportement conduit les patients à des informations de très bonne 

qualité, alors on s' attend à ce que ces patients soient mieux informés et prennent de 

meilleures décisions concernant leur santé. À 1' inverse, si ces recherches conduisent à des 

informations erronées ou infondées alors il y a des inquiétudes à avoir concernant les 

effets que cela peut avoir sur la santé du patient. Aux États-Unis, soixante et un pourcent 

des adultes américains recherchent de l'information en ligne sur la santé. Dans ce groupe, 

plus de la moitié (un ratio de six sur dix) des adultes ont reporté que leurs récentes 

recherches avaient influencé leur prise de décision médicale (Fox et Jones, 2011). De 

plus, soixante-cinq pourcent des individus qui ont obtenu des informations en ligne, ont 

commencé leurs recherches sur des moteurs de recherche populaires, contre vingt-sept 

pourcent qui ont commencé sur des sites web dédiés à la santé (Fox, 2011); suggérant 

ainsi que les résultats obtenus sur des moteurs de recherche influencent les prises de 

décisions médicales de ces individus. En effet, des résultats erronés ou trompeurs peuvent 

conduire les individus à ignorer des symptômes importants et à retarder voire refuser des 

soins recommandés. Bien que la recherche d' informations en ligne a le potentiel de créer 

des consommateurs informés et qui collaborent de manière plus active avec leurs 

médecins, quarante-six pourcent des personnes qui extraient de l'information en ligne sur 

la santé ont avoué n'avoir jamais discuté de ces informations avec leurs médecins 

(Humphrey, 2010). Dans ce cas, cela exacerbe l' impact négatif de résultats de mauvaise 

qualité. En tapant le mot « santé » dans un moteur de recherche, la première page de 

résultat a affiché des sites web de services de santé connus comme la clinique Mayo 

(www. mayoclinic.org), le portail du gouvernement fédéral sur la santé (www.health.gov), 

des sites commerciaux fournisseurs d'informations sur la santé tels que WebMD 

(www.webmd.com), et la section santé du site web du magazine le New York Times 

(www.nytimes.com/pages/health). Toutefois, la même recherche a également affiché des 

résultats de Wikipédia, du répertoire de Yahoo! sur la santé, autant de sites web qui sont 

susceptibles de contenir des informations moins précises et moins fiables. Ces exemples 

reflètent l' importance de systématiquement discerner la qualité des résultats obtenus 

lorsque des recherches sont menées en ayant recours à des moteurs de recherche 

populaires (Kitchens et al. , 2014). 
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Cela vaut également pour les communautés virtuelles. En effet, sur les communautés 

virtuelles la majorité du contenu a été généré par les utilisateurs eux-mêmes et il y a un 

contrôle limité sur qui postera les informations et quand ces informations seront postées. 

La qualité des infom1ations sur ces communautés peut donc parfois varier étant donné 

que les informations proviennent d'étrangers à qui il est difficile de faire confiance de 

prime abord. Les utilisateurs sont également libres d' exprimer leurs opinions, des 

opinions qui sont subjectives en l' absence de réponses catégoriques et claires (Jones et 

al. , 2004 ). Selon Gu et al. (2007), des informations de mauvaise qualité sont en réalité 

distrayantes puisqu'elles obligent les individus à effectuer des recherches 

supplémentaires et elles augmentent les coûts associés au fait de traiter de nouveau des 

informations. En effet, les individus pourraient perdre du temps et des efforts à lire des 

publications inutiles. Les publications obsolètes représentent également un problème 

puisque ces informations peuvent empêcher aux membres d' accéder à des informations 

viables (Zheng et al. , 2013). 

Afin d'éviter les situations citées précédemment, il est bon d' évaluer la qualité des 

infom1ations diffusées sur des communautés virtuelles. De nombreux critères 

d 'évaluation de la qualité des informations ont été proposés jusqu'à ce jour dans la 

littérature sur le sujet. Celle qui retient notre attention est celle de Wang et Strong (1996) 

qui ont développé une taxonomie des dimensions de la qualité de l' information et qui ont 

regroupé ces dimensions en quatre catégories : Précision des données (précises, 

crédibles ... ), pertinence des données (de valeur-ajoutée, pertinente . .. ), représentation des 

données (interprétables, faciles à comprendre . .. ), accessibilité des données (accessibles 

pour les membres, protégées contre les personnes qui ne sont pas membres) . De ce fait, 

les membres bénéficieront de leur participation à des communautés virtuelles médicales 

seulement lorsque ces communautés leur fourniront des informations évaluées comme 

ayant de la valeur (Butler, 2001) et ce d' après les critères de Wang et Strong (1996) ou 

d'autres auteurs. En effet, des publications et des discussions de haute qualité aident les 

membres à mieux comprendre le sujet dont il est question, à mieux percevoir le soutien 

des autres et finalement à prendre de meilleures décisions (Zhang et Watts, 2008). Par 

ailleurs, des informations de haute qualité ne bénéficient pas seulement aux membres qui 
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veulent obtenir des informations utiles ou des conseils sur un sujet particulier, mais elles 

bénéficient également à celui qui fournit ces informations. Par exemple, en fournissant 

des informations de valeur, un membre peut aider plusieurs autres membres qui ont 

également besoin de cette information et par là même se faire une réputation et renforcer 

son image au sein de la communauté (Butler et al. , 2002). Finalement lorsque la qualité 

des informations est bonne cela bénéficie à l'ensemble de la communauté (Zheng et al. , 

2013). 

3.3. Des outils existent pour maximiser la confiance et la qualité des informations 

Dans les communautés virtuelles, où l'absence d' interactions en face à face crée de 

1 ' incertitude, la confiance joue un rôle fondamental dans le développement de relations 

sociales et l' échange d' informations (Benlian et al. , 2011). En fait, la confiance est ce sur 

quoi repose le succès d'une communauté virtuelle. La confiance est d'ailleurs un facteur 

clé de succès dans le cas particulier des cornnmnautés virtuelles médicales. Par ailleurs, 

deux caractéristiques clés d 'une communauté virtuelle médicale doivent aussi être prises 

en considération par les opérateurs d'une cornnmnauté virtuelle s' ils veulent développer 

de la confiance au sein de la communauté. Ces caractéristiques sont le groupe cible et le 

thème de la communauté. Prenons un exemple. Dans cet exemple le groupe cible est les 

patientes souffrant du cancer du sein et le thème est donc le cancer du sein. Ces deux 

caractéristiques impliquent plusieurs éléments à prendre en considération pour réussir à 

développer une atmosphère de confiance au sein de la communauté. Ces différents 

éléments sont donc énumérés ci-après. Les patientes souffrant du cancer du sein ont des 

attentes particulières vis-à-vis de l' interface mais aussi vis-à-vis de la composition de la 

plateforme. Ces patientes vont par exemple s' attendre à ce que la communauté soit 

composée d 'une population de femmes d' un certain âge. L' âge et le genre sont donc des 

éléments à prendre en compte lors de la conception de la communauté. De plus, le 

"cancer" est une expérience personnelle qui est encore associée à un stigma social 

négatif. Du point de vue des patients, être diagnostiqué comme ayant un cancer signifie le 

début d' une période de stress à la fois physique et psychologique dont la fin ne peut être 

prédite dû au manque de traitements curatifs et aux possibilités de rechutes. Afin de lutter 



47 

contre ce stress, les patients et leurs proches ont besoin d' informations exhaustives à tous 

les stades d'évolution de la maladie. Du fait que le diagnostic d'un cancer représente une 

menace pour la vie du patient, la fiabilité des informations données est d' une importance 

critique. Ainsi les hôpitaux, les médecins et les aide-saignants demeurent la source 

d' information la plus importante (Jenkins et al. , 2001; Kaminski et al. , 2001; Mills et al., 

1999). 

Toutefois, le désir d' informations et d' interactions des patients est souvent quelque chose 

d'omniprésent et qui ne coïncide pas avec les horaires de travail des médecins. Par 

ailleurs, les patients ont d'autres besoins outre le fait d'obtenir de 1' information médicale. 

Comme cela a déjà été dit précédemment, l'interaction entre pairs, le soutien émotionnel 

sont également des éléments que les patients recherchent sur une cornn1unauté 

(Mclllmurray et al. , 2001 ; Spiegel et al. , 1981). Un grand nombre de ces patients et 

membres potentiels d' une communauté virtuelle médicale démontrent un intérêt pour 

l 'utilisation d' Internet à ces fins mais sont toutefois sceptiques par rapport à la protection 

de leur vie privée; ces patients ont peur en particulier que leurs informations personnelles 

soient utilisées à d' autres fins comme par exemple des fins publicitaires (Ebner et al. , 

2004). En l'absence de confiance, il est peu probable que ces patients échangent des 

sentiments intimes, des inquiétudes personnelles ou qu ' ils parlent de sujets tabous. La 

confiance joue également un rôle important dans le développement de l' empathie (dans le 

sens où l' on ressent ce qu'une autre personne ressent et on répond avec compassion) 

(Feng et al. , 2003). Les communautés virtuelles médicales et particulièrement celles 

portant sur des maladies mortelles, sont des cornnmnautés avec un fort niveau 

d'engagement de la part des membres. Les membres de ces communautés ont par 

conséquent un plus fort besoin de confiance au sein de la cornnmnauté (Lemeister et al. , 

2005). 

Ainsi, les opératems de communautés virtuelles essayent-ils continuellement de créer une 

atmosphère de confiance et d' encomager la participation aux communautés virtuelles en 

mettant en place des programmes informatiques dont le rôle est d' assurer un 

environnement sécuritaire 'et de haute qualité pom l' échange de contenus et 
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d ' informations personnelles (Benlian et al. , 2011). Plusieurs recherches ont d' ailleurs 

étudié les effets de l' utilisation d' outils informatiques sur la confiance dans des 

environnements en ligne. Schneiderman (2000) par exemple, a présenté un récapitulatif 

des façons d'optimiser un site web lors de sa création de telle sorte qu'une atmosphère de 

confiance puisse s 'y installer par la suite. Lemeister et al. (2005) ont eux décrit comment 

mettre en place des fonctionnalités qui permettent d 'établir de la confiance au sein de 

communautés virtuelles médicales en soulignant que seules certaines de ces 

fonctionnalités informatiques ont un effet positif sur la confiance des membres. Dans la 

même lignée, Ba (2001) s' est concentré plus spécifiquement sur le fait de déterminer 

quels types de fonctionnalités informatiques peuvent aider à générer de la confiance 

envers le commerce électronique. Finalement, en synthétisant 1 ' étendue de la revue de la 

littérature dans ce domaine, cinq principales fonctionnalités informatiques ont émergé des 

discussions comme étant les plus pertinentes lorsque appliquées au contexte des 

communautés virtuelles médicales. Ces fonctionnalités à l' ordre de cinq sont: 

l 'opérabilité, la transparence, la garantie d 'un contenu de qualité, la sécurité des 

informations et le respect de la vie privée (Be langer et al. , 2002; Leimester et al. , 2005; 

Preece, 2006). Décrivons alors ces cinq fonctionnalités et leur impact sur la confiance 

interpersonnelle, sur la confiance envers le système ainsi que sur la participation des 

membres. 

L' opérabilité de la communauté virtuelle médicale 

L'opérabilité c'est « à quel point un produit peut être utilisé par des utilisateurs 

spécifiques pour atteindre leurs objectifs avec efficacité, efficience et satisfaction dans un 

contexte d' utilisation spécifique » (Karat, 1997). Comprenant le design et l'architecture 

de l' information ainsi que l' interaction et les critères d' accès, l' opérabilité est cruciale 

pour des communautés virtuelles car cette fonctionnalité fait d'une cornn1unauté virtuelle 

un média d' interaction sociale (Preece, 2001). Des recherches précédentes ont par 

exemple montré que des fonctions comme les listes persmmelles d' amis ou encore les 

widgets interactifs (la possibilité de publier des messages sur le mur de la cm1m1unauté, 

la possibilité d' envoyer des messages à des membres ... etc), permettent d' améliorer la 
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confiance interpersonnelle car ils permettent de faire connaissance plus facilement de 

telle sorte que cela compense l' absence de contact humain (Chen et al. , 2009; Lim et al. , 

2006). Durant les interactions - qui reposent sur les fonctionnalités citées - la confiance 

mutuelle se développe au fur et à mesure que chacun accumule suffisamment 

d' informations sur l' autre permettant de lui faire confiance (Diarnantopoulos, 2006). 

En effet, quand deux individus se rencontrent ou interagissent en ligne, ils manquent 

souvent de connaissances de base à propos de l'un et l' autre. En interagissant au sein de 

la communauté virtuelle, les individus finissent par mieux se connaître grâce aux 

différentes fonctions qui facilitent la communication. Après avoir obtenu des 

informations au fur et à mesure des interactions, les membres développent des jugements 

préliminaires sur les autres membres de la communauté, à savoir s'ils sont compétents et 

honnêtes ou non. Le sérieux et la fiabilité qui se sont dégagés des interactions 

précédentes, donnent lieu à des attentes positives vis-à-vis des intentions des membres 

(Daneshgar, 2008; Hann et al. , 2002). Les informations collectées tout au long du 

processus forment ainsi une base pour la confiance interpersonnelle. Aussi les 

recherchent ont-elle démontré qu'une mauvaise opérabilité, incluant un mauvais design, 

des erreurs, des informations incomplètes sont autant d' éléments qui sont fortement 

corrélés avec l'échec de certains sites web et le faible niveau de confiance qu'ils 

obtiennent (Everard, 2005). À l' inverse, une organisation simple et un accès facile aux 

informations du site web sont autant d'éléments qui renforcent la confiance envers le 

système puisqu ' ils réduisent les risques que les utilisatems aient l' impression de perdre 

lem temps ainsi que la frustration en résultant (Harnpton-Sosa et al. , 2005; Wang et al. , 

2005). Un design professionnel et des options de navigation intégrées de manière 

intuitive aident les utilisatems à être confiants vis-à-vis du site web ce qui augmente la 

perception générale de fiabilité de ce site web. En ce qui concerne la participation des 

membres, il a été démontré que le manque de confiance envers un site web - qui, comme 

il a été expliqué précédemment, peut être attribué au mauvais design du site web - est 

1 'une des plus grandes barrières qui rebutent les membres à y divulguer des informations 

personnelles (Belanger et al. , 2002; Everard et al., 2005). Une autre étude à propos du 

comportement consistant à guetter les informations sm une communauté virtuelle a 
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également démontré que de mauvaises fonctions opérationnelles représentent un 

problème pour beaucoup d'utilisateurs et particulièrement ceux qui sont inexpérimentés. 

Fournir des éléments directionnels clairs et intégrer des éléments de navigation intuitifs 

sont par conséquent des éléments requis pour convertir les guetteurs en membres 

participant activement à la communauté (Preece et al. , 2004). 

La transparence au sein d'une communauté virtuelle médicale 

La transparence dans des environnements en ligne peut être comprise comme l' échange 

sélectif d' informations sensibles entre deux entités impliquées dans la relation d'échange 

et ce dans le but de diminuer le risque ex ante et l'incertitude (Nicolaou et McKnight, 

2006). Dû à la nature anonyme d'Internet, connaître les informations sur un opérateur 

d'une communauté virtuelle ainsi que sur les membres de la communauté est vital au 

processus de développement de la confiance ainsi qu'à la participation active des 

membres à la communauté (Leimester et al., 2005). Pour promouvoir la confiance 

interpersonnelle au sein des communautés virtuelles et instiller 1' ouverture entre les 

membres, les études empiriques ont identifié différents éléments qui font partie de la 

transparence des informations qui doivent être diffusées aux membres de la communauté. 

En effet, en plus de fournir des informations clés sur eux-mêmes et clairement visibles 

sur le site web, les opérateurs de communautés virtuelles devraient également indiquer 

les objectifs, le but et les groupes cibles de la communauté, mais aussi le nom des auteurs 

contribuant à la connaissance, leurs sources d' informations ainsi que les sources de 

financement et de sponsoring de la communauté (Leimester et al. , 2005). Ainsi, faire 

preuve de transparence permet aux membres de la communauté de réduire leur 

incertitude et de surmonter leur hésitation d' interagir avec d' autres membres, tout 

simplement parce qu ' ils peuvent mieux saisir l' atmosphère qui se dégage de la 

communauté (Chatterjee et Datta, 2008). À l' inverse, l' absence d' indices signalant une 

transparence adéquate de la communauté virtuelle peut procurer chez certains membres 

un sentiment d' incertitude à propos de la bienveillance et de 1 ' intégrité de 1' opérateur de 

la communauté, résultant en une confiance envers le système qui sera alors faible. Le 

manque de transparence vis-à-vis des objectifs de l 'opérateur de la communauté peut 
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même conduire à un sentiment de déception voire d' abus pour les membres participants 

donnant ainsi facilement à des spéculations sur les réelles intentions de 1' opérateur de la 

cornn1unauté (Zwass, 2010). Dans une étude empirique, Schneiderman (2000) a montré 

qu ' en réagissant vite, de manière courtoise et transparente aux questions des membres est 

également un moyen efficace pour les opérateurs de la communauté virtuelle 

d' augmenter la confiance des membres envers la communauté. Finalement, il est aussi 

possible d' avancer que la transparence mise en avant à l' aide de fonctionnalités 

informatiques induit la participation des membres. A voir la capacité de voir ou 

comprendre ce qui se passe à l' interne dans la communauté à l' aide de fonctionnalités 

informatiques, donne aux membres le sentiment de se sentir plus en contrôle et de mieux 

évaluer les conséquences de leurs activités au sein de la communauté. À l' inverse, des 

informations opaques ou biaisées diffusées sur une communauté virtuelle, augmentent le 

sentiment d' incertitude des membres et résultent par conséqu~nt en un faible taux de 

participation à la communauté (Chatterjee et Datta, 2008). Ainsi un manque de 

transparence au sein des communautés virtuelles entrave l' intention des membres de 

participer aux activités de la communauté. De même, l' absence de fonctionnalités 

informatiques permettant la transparence résulte en un faible taux de participation à la 

communauté (Ebner et al.). 

La garantie d' un contenu de qualité 

Souvent comparée à la crédibilité de l' information, la qualité du contenu capture 

plusieurs indicateurs de la qualité perçue du contenu d'un site web. En effet, puisqu' il n ' y 

a pas de contact direct avec les autres membres, les fonctionnalités informatiques qui 

permettent d' assurer un contenu de qualité sont de haute importance (Everard et Galletta, 

2005). Dans le contexte de communautés virtuelles où une quantité abondante de 

contenus est publiée dans de courtes périodes de temps et où il est donc difficile 

d'évaluer si le contenu est exact, complet et non-biaisé, la qualité du contenu diffusé est 

cruciale pour bâtir la confiance et encourager la participation des membres. Les études 

empiriques ont indiqué que les fonctions permettant de faire un feedback ou encore les 

mécanismes de classement des contenus induisent la confiance parce qu ' ils permettent 
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aux utilisateurs de facilement évaluer non seulement ces contenus mais aussi la fiabilité 

et la crédibilité des autres (Ba et Pavlou, 2002; Li et al. , 2009; Pavlou et Dimoka, 2006). 

Tout comme dans le contexte du commerce électronique, les membres de communautés 

virtuelles doivent se fier à la qualité des informations ainsi qu 'au contenu publié afin 

d'évaluer la fiabilité des autres membres. Par exemple, pour donner lieu à la confiance 

interpersonnelle au sein de communautés, le concept d'attribution de rôles spécifiques est 

proposé afin de distinguer les membres novices des membres experts. L'utilisation de ces 

différentes catégories devrait refléter la qualité attendue (degré d' exactitude et pertinence 

du contenu) des commentaires et recommandations des membres (Kim A. , 2000). Dans 

la même lignée que ce qui a été dit précédemment, la mise en place de fonctionnalités 

informatiques qui permettent de garantir la qualité du contenu a un effet positif sur la 

confiance envers le système parce que cela signale aux membres que l' opérateur de la 

communauté entreprend les mesures nécessaires pour maintenir le contenu diffusé sur la 

communauté à un niveau de qualité supérieure. Par exemple, les mécanismes de contrôle 

représentent une stratégie efficace pour assurer des comportements responsables de la 

part des membres de la communauté. En prenant des mesures contre les faux comptes ou 

autres formes de comportements inacceptables et en reportant ces faits à l' ensemble de la 

communauté, les opérateurs de communautés virtuelles démontrent que ces 

comportements ne sont pas tolérés (Pavlou, 2002). 

Ainsi, mettre en place ce type de stratégies, actions, mesures informatiques, signale qu' un 

contenu de haute qualité influence directement l 'augmentation de la participation des 

membres. Par exemple, la possibilité d'effectuer des feedback ou de noter les 

publications des autres membres sont autant d' outils qui permettent déjà dans un premier 

temps d' augmenter le taux d' activité de la communauté avant même que la confiance 

interpersonnelle entre membres ne se soit encore formée. Les recherches futures dans ce 

domaine devraient d' ailleurs se consacrer à déterminer si la mise en place de 

fonctionnalités informatiques additionnelles garantissant un contenu de qualité (le 

contrôle qualité du contenu, le concept de catégorie des membres, l' évaluation de la 

durabilité de l' information) pourraient directement stimuler voire augmenter de manière 

significative les interactions de la cornn1unauté (Benlian et al., 201 0; Hohne et al. , 2009). 
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La sécurité des informations 

Une des dimensions clé du succès de certains sites web est de fournir une sécurité 

adéquate des informations afin d'éliminer la peur des utilisateurs de voir des informations 

critiques à leur sujet abusées ou détournées. Dans ce contexte, une menace de sécurité est 

définie comme « une circonstance, une condition ou un évènement ayant le potentiel de 

causer des difficultés économiques à des réseaux contenant des données et ce sous la 

forme de destruction, de révélation ou modification des données, ou encore sous la forme 

de fraudes, de pertes ou d' abus (Kalakota et Whinston, 1996). Les mesures de sécurité 

offrent une protection contre ces menaces. Des fonctionnalités informatiques typiques 

visant à assurer la sécurité des données sont généralement des dispositifs de sécurité 

(comme par exemple SSL ou encore https), le fait que le site web dispose d' un certificat 

de sécurité (qui garantit que les données sont sécurisées) ainsi que les contacts des 

personnes responsables de la sécurité si jamais des failles dans la sécurité sont constatées 

(Ratnasingham et Kumar, 2000). En termes de confiance envers le système, les 

recherches dans le contexte du commerce électronique ont montré que la sécurité perçue 

du site web a un impact fort et significatif sur la confiance des utilisateurs du site web ce 

qui a son tour affecte de manière significative l' intention d' acheter (Kim et al. , 2008). Le 

fait que le fournisseur du système de sécurité de la plateforme prenne en charge les 

éléments suivants : l' intégrité des données, le cryptage des données, le dispositif 

d 'authentification des membres, le contrôle des accès et la non-répudiation rassurent de 

manière significative les utilisateurs et résultent en un plus haut niveau de confiance 

envers le système (Gauzente, 2004). En termes de confiance interpersonnelle, les 

membres font davantage confiance à la qualité et aux sources des informations échangées 

entre membres et font davantage confiance aux membres eux-mêmes, lorsqu'ils estiment 

que le contenu a été transmis de manière sécuritaire et qu ' il n'a pas été corrompu par une 

tierce partie (Friedman et al. , 2000). 
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Le respect de la vie privée 

Joindre et participer à une communauté virtuelle suppose généralement qu' il faut dévoiler 

des informations personnelles, qui vont possiblement être collectées qui pourraient donc 

se voire utilisées à des fms non désirées par les opérateurs de communautés virtuelles ou 

par de tierces parties dont le but pourrait être de s' attribuer la valeur du travail de co­

création qu' il y aura eu en amont par les personnes mêmes qui auront dévoilé leurs 

informations (Zwass, 201 0). Aussi, les individus deviendront plus réticents à révéler des 

données personnelles lorsqu' ils auront déjà subi des abus de leurs dmmées personnelles 

(Awad et Krishnan, 2006). Dans ce contexte, le caractère privé des informations ou la vie 

privée réfère à « la revendication d' individus, de groupes ou d' institutions de déterminer 

pour eux-mêmes quand, comment et dans quelles mesures les informations à leur sujet 

peuvent être communiquées aux autres » (Westin, 1967). Contrairement à la sécurisation 

des données qui se concentre majoritairement sur le fait d' empêcher des individus non­

autorisés à obtenir des informations qui ne leurs sont pas destinées, la vie privée se 

concentre sur le fait de fournir aux individus la capacité de contrôler la façon dont leurs 

données sont gérées et utilisées par des tierces parties ou par les opérateurs de la 

communauté (Hann et al. , 2002; Marshall, 1974). Les problèmes de vie privée le plus 

souvent rencontrés dans des environnements virtuels sont : les spam, le fait de retracer 

l 'utilisation du site internet et d' en collecter les informations, le fait de partager des 

informations avec des tierces parties et ne pas savoir l' utilisation qu'elles en feront 

(Belanger et al. , 2002; Hoffman et al., 1999). Des labels de protection de la vie privée, 

des sceaux de confiance, des paramètres de configuration des données sont les principales 

fonctionnalités informatiques qui vont signaler l' intention de protéger la vie privée des 

internautes (Bel anger et al. , 2002; Tang et al. , 2008). Des recherches précédentes ont 

indiqué que les mesures de protection de la vie privée sur un site web aident les 

internautes à mitiger leur incertitude et à augmenter la confiance interpersonnelle ainsi 

que la confiance envers le système (Gauzente, 2004). La confiance interpersonnelle 

augmente parce que les internautes se sentent plus en contrôle sur le fait de savoir quelles 

données personnelles sont révélées aux autres membres et par conséquent quelles 

données les autres membres ont en leur possession, ce qui est d'une importance cruciale 
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dans le cas de communautés virtuelles médicales. Les études empiriques ont démontré 

que non seulement la confiance interpersonnelle augmente mais aussi la confiance envers 

le système lorsque les internautes ont un plus grand degré de liberté dans la configuration 

des réglages de protection de leur vie privée (Acquisti et Gross, 2006; Strater et Richter, 

2007). Ainsi en prouvant que les informations personnelles des internautes ne sont pas 

collectées ni utilisées à d' autres fins par l' opérateur de la communauté, l'ensemble des 

mécanismes décrits plus haut devrait aider à accroître la confiance des internautes envers 

le système, leur volonté de divulguer des informations personnelles ainsi que leur 

participation active à la communauté (Lewis et al. , 2008; Wu et Tsang, 2008). Enfin, en 

plus de leurs effets sur l' intention des internautes de s'impliquer de manière plus active 

aux interactions du site web, les fonctionnalités informatiques assurant la protection de la 

vie privée ont également un impact direct sur la volonté des internautes de communiquer 

des informations plus intimes (Malhotra et al. , 2004). 

Finalement, la mise en place de fonctionnalités informatiques permettant de garantir 

1' opérabilité d'une communauté virtuelle médicale, sa transparence, un contenu de 

qualité, la sécurité des informations qui y sont diffusées et la protection des données 

relatives à la vie privée influencent le développement de la confiance au sein de la 

communauté et ces fonctionnalités peuvent avoir un impact sur la participation des 

internautes à la communauté. Par conséquent, en se basant sur les recherches déjà 

menées sur le sujet et sur les différentes perspectives qui en ressortent, les communautés 

virtuelles médicales ainsi que les opérateurs de ces communautés ont tout intérêt à 

améliorer le design de leurs plateformes et à considérer de mettre en place davantage de 

technologies de l' inforn1ation qui peuvent en partie contribuer à améliorer la confiance et 

finir par amener plus de trafic. Par ailleurs, les opérateurs de co1nmw1autés virtuelles 

médicales dont les objectifs sont de garantir une atmosphère de confiance au sein de la 

communauté et des échanges de contenus de haute qualité doivent mettre en place et 

combiner plusieurs facteurs, outils, mesures, mécanismes de crédibilité et de qualité afin 

de prouver leur propre crédibilité et compétences pour encore une fois encourager la 

participation des membres. Enfin, les fonctionnalités informatiques qu' ils mettront en 

place pour atteindre les buts finaux de la confiance, de la qualité du contenu et de la 
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participation active des membres sont certes onéreuses à mettre en place mais aideront 

certainement les opérateurs de ces communautés à atteindre ces buts (Benlian et Hess, 

2011). 

CHAPITRE Il 

CADRE CONCEPTUEL 

La revue de littérature a été l' occasion d'expliquer le concept des communautés virtuelles 

médicales ainsi que les motivations et les freins régissant la participation à ces 

communautés. Les relations patient-médecin ont également été abordées dans le cadre de 

la revue de littérature, étant entendu que ces relations exercent une influence sur la 

participation des individus à des commw1autés virtuelles médicales. Nous avons ainsi 

découvert que la participation à des communautés virtuelles médicales procurait aux 

individus un certain nombre de bénéfices personnels, uniques et propres aux 

communautés virtuelles médicales et qui répondaient aux besoins multidimensionnels des 

patients tant sur les plans affectif, spirituel, cognitif et même comportemental (Jolmson et 

al. , 2006). 

Dans la littérature à ce sujet, cet ensemble de bénéfices est appelé le "soutien social" . Le 

soutien social est donc un concept lui-même multidimensiotmel qui compte parmi ses 

dimensions, le soutien informationnel, le soutien matériel, le soutien émotionnel et 

l' estime (Cutrona et Russell , 1990). Par ailleurs, il est important de souligner que le 

soutien social est une des fonctions premières d' une communauté virtuelle médicale 

(Stewart et al., 2015) qui n ' est autre chose qu' un groupe de soutien en ligne. Finalement, 

ces groupes de soutien confèrent un nouveau pouvoir aux patients en promouvant leur 
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capacité à s'occuper d'eux-mêmes et de leur santé et challengeant au passage les 

professionnels de la santé (Feenberg et al. , 1996). En réalité, l' intérêt grandissant des 

patients pour ces communautés va même jusqu'à remettre en question la place du 

médecin dans le processus de soin et à redéfinir la relation des patients avec leurs 

médecins (McMullan, 2006). 

Toutefois, quelques sceptiques, dont des professionnels du monde médical, évoquent 

certaines mises en garde vis-à-vis de ces communautés ; mises en garde que nous avons 

pris la peine de considérer dans cette étude à titre de freins à la participation à ces 

communautés. En effet, compte tenu du flux abondant d' informations sur ce type de site 

web mais également des différents profils des participants, les questions de la confiance 

envers les participants mais aussi de la qualité des informations se posent (Jones et al., 

2004). 

L'objectif de ce mémoire vise à mieux comprendre la participation des patients à des 

communautés virtuelles médicales et plus précisément à identifier des motivations et des 

freins à la participation à ce type de communautés virtuelles. Dans cette optique, nous 

cherchons à déterminer dans un premier temps si le soutien social reçu sur ces 

communautés motive les patients à participer à des communautés virtuelles médicales -

dans le cadre de cette étude, le soutien social se déclinera en quatre dimensions : le 

soutien informationnel, le soutien matériel, le soutien émotionnel et l' estime dans le but 

de déterminer si chacune de ces dimensions motive les patients à participer à des 

commtmautés virtuelles médicales. Dans un deuxième temps, nous cherchons à 

déterminer si l' absence de confiance interpersonnelle et une mauvaise qualité des 

informations peuvent freiner les patients à participer à des conm1unautés virtuelles 

médicales. Enfin, nous prendrons également en compte le rôle que joue la relation 

patient-médecin sur la participation des patients à des conm1unautés virtuelles médicales. 

Afin de poursuivre notre recherche, nous développons sept hypothèses de recherche, 

représentées dans le schéma qui suit (cf. figure 4.1.). 
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4. Hypothèses de recherche 

4.1 L' influence du soutien social sur la participation à des communautés virtuelles 
médicales 

Une des catégories les plus populaires des communautés virtuelles est la catégorie des 

communautés virtuelles médicales (Eysenbach et al. , 2004; Owen et al. , 201 0). Comme 

nous l' avons expliqué précédemment, ces communautés, aussi connues sous la forme de 

forums de santé, impliquent des participants qui ne connaissent pas la personnalité des 

autres participants mais qui pourtant discutent en ligne d'un problème de santé qu ' ils ont 

en commun. Une autre caractéristique de ces forums de la santé est qu' il est difficile de 

quantifier leur popularité étant donné qu' ils sont souvent liés à des sites web 

d' informations sur la santé ou des sites web d' informations générales qui se comptent par 

milliers voire par millions. Un récent sondage par téléphone administré à des familles aux 

Etats-Unis a permis de montrer que 25% de l' ensemble des adultes interrogés avaient 

utilisé des communautés virtuelles médicales pour rechercher des informations à propos 

de leur propre problème de santé ou à propos du problème de santé de quelqu'un d' autre 

(Fox et Jones, 2011). 

Un bénéfice majeur pour les participants de ces communautés virtuelles médicales est le 

soutien social (Braithwaite et al. , 1999; Coulson, 2005 ; Coulson et al. , 2007; Finn, 

1999). Pour les personnes qui subissent différents types de stress dans leur vie, incluant le 

stress provenant d'une maladie grave, le soutien social est un outils ayant un impact 

important sur l' évolution de l' état de santé d' un patient et sa capacité à faire face à son 

problème de santé au quotidien (Eichhom, 2008; Hobfoll et Parris Stephens, 1990; 

Lindsay et al. , 2009; Ray et Street, 2005). Le soutien social est particulièrement 

bénéfique dans le contexte de maladies clu·oniques, pas seulement pour les patients mais 

aussi pour les aidants naturels ou la famille (Finn, 1999). 

Par ailleurs et comme nous avons déjà eu l' occasion de le préciser le soutien social est un 

construit multidimensionnel. Nous avons choisi d' explorer quatre de ses dimensions. La 

première est le soutien informationnel qui consiste à fournir aux individus des conseils et 
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W1e ligne conductrice concernant des solutions possibles aux problèmes que ces individus 

rencontrent. La deuxième est le soutien matériel qui consiste à dom1er ru1e assistance 

matérielle concrète de telle sorte qu ' une personne qui se trouve dans une situation 

stressante ait en sa possession toutes les ressomces nécessaires pom affronter cette 

situation. La troisième est le soutien émotionnel qui consiste à procmer W1 certain confort 

et W1 sentiment de protection dmant des périodes de stress amenant la personne à sentir 

qu ' elle compte pom les autres. Enfin, la quatrième dimension est l' estime qui consiste à 

renforcer le sentiment de compétence ou de self-estime d'W1e personne en lui donnant un 

feedback positif sm ses compétences et ses capacités ou en exprimant à cette personne sa 

conviction qu ' elle est capable de faire face à cette période stressante (Cutrona et Russel, 

1990). Ces quatre dimensions et lem influence sm la participation des patients/individus 

à des commrn1autés virtuelles médicales sont ainsi détaillées ci-après. 

4.1.1 . L ' influence du soutien informationnel sm la participation à des communautés 
virtuelles médicales 

Le soutien informationnel a été défini et analysé dans plusieurs études (Chuang et Yang, 

2010; Chuang et Yang 2011 ; Cutrona et Suhr, 1992; Hwang et al. , 2011 ; Mo et Coulson, 

2008). Précédemment, nous l'avons défini comme étant l' ensemble des informations 

générées par les patients eux-mêmes et qui sont susceptibles d ' être écrites dans des 

termes plus familiers que ceux du jargon médical et qui seront sans doute mieux compris 

par des patients qui ont encore peu de connaissances dans le domaine. Il se manifeste par 

le partage d ' informations sm la santé, incluant des conseils, l' interprétation du langage 

médical, de situations médicales ainsi que le récit d' expériences personnelles (Ancker et 

al., 2007; Rudd et al. , 2004). Le soutien informationnel peut aussi être le fait de référer 

d 'autres sites web à des individus. Ces sites web peuvent contenir des informations sur le 

problème de santé en question ou des informations provenant des expériences d ' autres 

individus (Wright, 2000a). Ainsi, est-il possible de définir des sous-catégories du soutien 

informati01mel. Nous les présentons ci-dessous : 
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• Conseils : offrir des suggestions qui permettront de résoudre des problèmes 

spécifiques adaptées en fonction de la situation du récipiendaire des informations. 

• Références: Référer le récipiendaire à d' autres sources d' informations pour une 

aide plus poussée. 

• Présentation des faits : Réévaluer la situation et présenter les faits 

• C01maissances basées sur des perceptions : Fournir des informations basées sur 

des observations de nature sensorielle. 

• Expériences personnelles : Raconter ses propres expériences pour faire des 

suggestions 

• Compte-rendu/Opinions : Exercer un jugement sur la situation ou l' idée d'un 

autre récipiendaire 

Les recherches précédentes menées sur le sujet indiquent que le soutien informationnel 

peut aider les personnes souffrant de problèmes de santé à se sentir plus en contrôle de la 

situation et à prendre de meilleures décisions relatives à la gestion de leur maladie (Roter 

et Hall, 1992). L' incertitude est une facette significative des maladies graves et 

chroniques étant donné le caractère imprévisible des effets physiques et mentaux de ces 

maladies, l' efficacité variable des traitements et les stigmas attachés à certaines de ces 

maladies. Toutefois, le soutien informationnel peut aider à réduire l' incertitude vis-à-vis 

de la maladie et à participer au mieux-être du patient (Brashers et al. , 2004). Ainsi, la 

connaissance obtenue à partir du soutien informationnel, permet aux patients de maîtriser 

le problème et de commencer à former d'éventuelles solutions (Kassirer, 2000). En 

conséquence, plus les patients obtietment des informations relatives à la santé, meilleure 

est leur compréhension de leur maladie ainsi que leur prise de décision face aux options 

qu' ils ont pour améliorer leur qualité de vie (McMullan, 2006). 

Il semble donc que la capacité d' Internet de connecter facilement les individus à de 

multiples sources d' informations est l' une des caractéristiques les plus attrayantes des 

communautés en ligne (Rice, 2001 ; UPI, 1999; Weinberg et al. , 1995). Agissant comme 

une alternative aux moyens de soutien traditionnels, les communautés virtuelles 

médicales incitent les individus à partager de l' information pratique et à échanger des 
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messages de soutien (McTavish et al., 2003). Apprendre des informations provenant des 

expériences d'autres patients permet d'obtenir des opinions utiles mais permet également 

d 'obtenir des réponses à des questions qui sont difficiles à poser en face. Cela procure 

également une forme d'assistance dans le processus qui consiste à donner du sens à la 

maladie (Ziebland et al., 2004 ). De ce fait et selon des recherches précédentes, une des 

raisons premières des patients de participer davantage à une communauté virh1elle 

médicale est d' obtenir du soutien informationnel (Mo et Coulson, 2008). 

Hl : Plus un patient participe à une communauté virtuelle médicale, plus il obtient 

du soutien informationnel. 

4.1.2. L'influence du soutien matériel sur la participation à des communautés virtuelles 
médicales 

Précédemment, nous avons défini le soutien matériel comme étant la recherche ou 1' offre 

d 'une aide pratique et/ou matérielle comme de l'argent, un moyen de transport, des repas, 

ou encore des compagnons avec qui s' entraîner ou avec qui suivre un régime par exemple 

(Civan et Pratt, 2007). Il s' agit en fait d 'offrir de faire une action physique concrète pour 

venir en aide au membre qui en a besoin à ce moment précis. Braithwaite et al. (2000) 

ont d' ailleurs été capable d' identifier trois sous-catégories du soutien instrumental : 

• Accomplir une action demandée : Ici, un membre de la communauté va 

directement accomplir une action en réponse à un besoin ou une requête d'un 

autre membre de la communauté 

• La participation active à l 'accomplissement de l 'action: Ici, un membre de la 

communauté va par exemple apporter son aide au membre qui a accepté 

d'accomplir l 'action en question 

• Exprimer la volonté d 'accomplir l 'action: Ici, un membre de la communauté va 

proposer son aide au membre qui en .a besoin 
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H2 : Plus un patient participe à une communauté virtuelle médicale, plus il obtient 

du soutient matériel. 

4.1.2. L'influence du soutien émotionnel sur la participation à des communautés 
virtuelles médicales 

Précédemment, nous avons défini le soutien émotionnel comme se manifestant par le 

partage d' émotions et la réception de commentaires d' encouragement (Frost et Massagli, 

2008). Il peut également se manifester par de l' empathie, par de la réciprocité 

d'émotions, par la réciprocité d' une relation, par la réciprocité d 'une affection physique, 

par le fait d' être un(e) confident(e), par de la sympathie, par de la compréhension, par de 

l'encouragement ou encore par une prière (Braithwaite et Waldron, 2000). Ce type de 

soutien envoie le signal qu' un membre de la communauté virtuelle médicale compte pour 

d'autres membres de la communauté, qu ' il est aimé, estimé et valorisé. Ce type de 

soutien se concentre en particulier sur le fait de procurer un certain confort et de la 

sécurité, ce qui aide à soulager une partie du stress des individus qui atterrissent sur ces 

communautés (Cutrona et Russel, 1990). Des études précédentes ont d' ailleurs démontré 

que le soutien émotionnel joue un rôle important dans l' efficacité du traitement 

psychologique et physique (Wills et Ainette, 20 12; Y oo et al. , 20 14). Par exemple il a été 

montré que le soutien émotionnel diminue la détresse psychologique des patients et 

conduit à des résultats désirables (Mo et Coulson, 2012). De plus, recevoir du soutien 

émotionnel est particulièrement important pour des patients souffrant de maladies 

chroniques car les contraintes de temps et des ressources limitées peuvent empêcher 

l'entourage des personnes atteintes de ces maladies de leur procurer en tout temps le 

soutien que ces personnes requièrent; dans ce cas, les communautés virtuelles médicales 

pretment alors le relais (Leung, 2011 ; Bambina, 2007; Lamberg, 2003). 
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H3 : Plus un patient participe à une communauté virtuelle médicale, plus il obtient 

du soutien émotionnel. 

4.1.4. L'influence de l'estime sur la participation à des communautés virtuelles 
médicales 

Précédemment, nous avons défini l'estime comme se caractérisant par des messages qui 

vont renforcer l' importance et les compétences des patients, mais aussi par des messages 

qui vont défendre leurs droits et ces messages contiendront généralement des 

compliments, l' approbation des pairs, des mots pour déculpabiliser ces patients face à 

certaines situations. Les compliments véhiculent ainsi une évaluation positive des 

capacités du patient (Braithwaite et Waldron, 2000) 

H4 : Plus un patient participe à une communauté virtuelle médicale, plus il obtient 

l'estime de ses pairs. 

4.1.5. L'influence d 'un faible niveau ou de l'absence de confiance sur la participation à 
des communautés virtuelles médicales 

Précédemment, nous avons expliqué que la confiance joue un rôle central au sein des 

communautés virtuelles. D' ailleurs, selon l' étude de Ridings et al. (2006), la confiance 

entre les membres est liée de manière significative à la motivation de participer à la 

conversation. 

S' appuyant sur les technologies de l' information, les communautés virtuelles fournissent 

une platefom1e attractive pour tout individu désirant échanger de l' information avec 

d'autres personnes. La littérature sur le sujet suggère même que le succès d' une 

communauté virtuelle repose sur la volonté des membres de partager leurs connaissances 

avec les autres (Drentea et Moren-Cross, 2005 ; McTavish et al. , 2003; De Valck et al. , 



65 

2009). Toutefois, contribuer au développement de la connaissance sur une communauté 

virtuelle peut parfois être difficile. En effet, des recherches ont démontré que plus de 90% 

des membres d'une communauté sont en réalité des guetteurs. Les recherches ont montré 

qu'il était important de comprendre ce qui encourageait les membres à partager leurs 

connaissances et ce qui rendait les communautés virtuelles uniques et cela est la 

confiance. 

La confiance soit « la volonté d'une partie d 'être vulnérable aux actions d'une autre 

partie et ce basé sur l' attente que l'autre partie effectuera une action importante pour la 

première partie sans que cette dernière n'oriente ou contrôle l'autre partie », joue un rôle 

important dans la motivation des membres à partager leur savoir sur la communauté. Cela 

est dû au fait que les communautés virtuelles ne sont pas créées par une organisation 

spécifique et que les membres d'une communauté sont généralement des étrangers aux 

yeux de chacun d' entre eux. L ' absence d'un historique commun et d' indices sociaux rend 

l'échange en ligne difficile. Dans ce sens, la confiance agit en tant que mécanisme de 

gouvernance qui permet d'éliminer la présence de comportements opportunistes 

indésirables et de créer ainsi un environnement ouvert pour le partage et l'échange. 

HS : L'absence de confiance interpersonnelle entre les membres de la communauté 

a un effet négatif sur la participation des patients à la communauté. 

4.1.6. L ' influence d'une mauvaise qualité des informations sur la participation à des 
communautés virtuelles médicales 

Le web est une source d' information majeure pour les personnes qui recherchent de 

l' information sur la santé. La recherche d' infom1ation sur la sm1té et la participation à des 

communautés virtuelles médicales font partie des activités en ligne les plus souvent 

entreprises par les patients. Les inforn1ations sur la santé en ligne permettent entre autres 

d'appuyer les décisions des patients, du personnel soignant et des médecins. La recherche 

d' information sur la santé en ligne aide à clarifier des termes médicaux non familiers, à 

trouver des communautés virtuelles médicales et à localiser des alternatives de 

traitements possibles. 
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Des infom1ations en ligne de qualité permettent donc d' assister à la fois les patients et 

leurs médecins afin qu' ils soient au courant des dernières recherches et pratiques reliées 

au problème de santé du patient ainsi que de leur permettre d' accéder à des communautés 

virtuelles médicales de qualité. Toutefois, le web est ouvert à toute sorte d' éditeurs et de 

fournisseurs d' informations, ce qui rend la qualité de l ' information extrêmement variable. 

Une fois publiée, l' information requiert une évaluation et un maintien continuels de sa 

qualité, particulièrement dans le domaine de la santé où 1' état du savoir change 

rapidement. 

H6 : La diffusion d'informations médicales erronées sur les communautés virtuelles 

médicales a un effet négatif sur la participation des patients à la communauté. 

4.1.7. L' influence de la relation patient-médecin sur la participation à des communautés 
virtuelles médicales 

Précédemment, nous avons pu voir que les raisons pour lesquelles les patients participent 

à des communautés virtuelles médicales sont nombreuses. La nature de la relation 

patient-médecin, elle, peut influencer la participation à ces communautés. Il a été 

démontré qu'un patient qui est bien informé sur sa maladie, sur son pronostic vital, ses 

options de traitements sera un patient satisfait de sa relation avec son médecin. Un patient 

satisfait de sa relation avec son médecin, utilisera pas ou peu des communautés virtuelles 

médicales et les fois où il en consultera, ille fera dans l' objectif de s' impliquer davantage 

dans le processus de prise de décision et de se sentir davantage comme le partenaire de 

son médecin. De manière alternative, les patients qui font moins confiance à leurs 

médecins et qui ont une moins bonne relation avec leurs médecins seront motivés à 

utiliser des communautés virtuelles médicales pour compenser le déficit perçu en quantité 

et/ou en qualité d' informations. Ceci peut alors indiquer que ces médecins n 'ont pas été 

en mesure de répondre de manière assez satisfaisante à ce besoin. À d' autres occasions, 

les communautés virtuelles médicales satisfont un besoin qu' il n' est pas attendu qu'un 

médecin satisfasse. Comme Davison et Pennebaker le soulignent « un docteur n' est pas 

un expert dans le ressenti d'une maladie mais seulement dans l' identification de celle-



67 

ci ». Les médecins et infirmières ont sans aucun doute des informations importantes à 

donner aux patients, particulièrement en ce qui concerne le traitement médical d'une 

maladie. Toutefois, lorsque la relation du patient avec son médecin se limite à la 

proposition de traitements médicaux et reste impersonnelle, les patients tendent à aller 

chercher plus que des options de traitement en participant à des conununautés virtuelles 

médicales, ce plus étant conune nous l' avons expliqué tout au long de ce mémoire, du 

soutien, des conseils, des récits d' expériences, etc. 

H7 : La nature de la relation patient-médecin influence la participation à une 

communauté virtuelle médicale. 
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CHAPITRE Ill 

MÉTHODOLOGIE 

5 .1. Design de la recherche 

Déterminer le design de la recherche constitue la première étape de cette méthodologie 

(Malhotra, 2009). Notre objectif à travers ce mémoire est de tester des hypothèses 

spécifiques- notre recherche étant de nature hypothéticodéductive - afin d' identifier les 

motivations et les freins à la participation à des communautés virtuelles médicales. Pour 

ce faire, nous testons dans un premier temps l' influence du soutien informationnel (Hl), 

du soutien matériel (H2), du soutien émotionnel (H3) et de l' estime (H4) sur la 

participation à des communautés virtuelles médicales. À travers ces quatre hypothèses, 

nous cherchons à déterminer si le soutien informationnel, le soutien matériel, le soutien 

émotionnel et l'estime constituent des motivations pour les patients ou personnes 

souffrant d 'un problème de santé à participer à des communautés virtuelles médicales. 

Dans un second temps, nous cherchons à tester l' influence d'un faible niveau ou de 

l 'absence de confiance (H5) et l'influence d' informations de mauvaise qualité (H6) au 

sein d' une communauté virtuelle médicale sur la participation des patients à la 

communauté. À travers les deux hypothèses précédentes, nous cherchons à déterminer si 

un faible niveau ou l'absence de confiance et des informations de mauvaise qualité au 

sein d'une conmmnauté virtuelle médicale constituent des freins à la participation à des 

communautés vütuelles médicales. Enfin, dans un dernier temps nous cherchons à tester 

l ' influence de la relation patient-médecin sur la participation à des communautés 

virtuelles médicales (H7) en tant que variable modératrice de notre modèle. 
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La présente recherche sera conduite de manière quantitative auprès d' un large échantillon 

représentatif de la population cible. Elle s' inscrit donc dans le cadre d'un design de 

recherche de type confirmatoire. Par ailleurs, dans le cadre de ce mémoire, nous allons 

mener une recherche causale afm de mettre en évidence une relation de cause à effet 

entre les variables indépendantes - soutien informationnel, soutien matériel, soutien 

émotionnel, estime, confiance et qualité des informations - et la variable dépendante de 

notre modèle à savoir la participation .à des communautés vüiuelles médicales (Malhotra, 

2009). Afin de pouvoir tester ces hypothèses, nous interrogeons par le biais d'un 

questionnaire en ligne, des utilisateurs de communautés virtuelles médicales souffrant ou 

non d'un problème de santé. 

5.2. Instrument de mesure : Conception du questionnaire 

Le questionnaire représente l'« instrwnentation » des hypothèses de recherche. Pour le 

chercheur, cela signifie qu' il ne doit pas simplement faire une liste des questions qu' il se 

pose mais qu ' il doit en fait transformer ses hypothèses de recherche en instruments de 

mesure attribuable à l'échantillon de personnes interrogées. De plus, le questionnaire est 

un instrument de mesure à rédiger de manière logique et cohérente en s' assurant qu ' il 

mettra à l' aise mais aussi intéressera les personnes interrogées. Diverses mesures ont été 

entreprises pour rendre ce questionnaire attractif et pour inciter des utilisateurs potentiels 

de communautés virtuelles médicales à répondre à ce questionnaire . Les mesures 

déployées ont ainsi porté sur la rédaction des questions et la dynamique du questionnaire, 

c'est-à-dire l'ordre dans lequel les questions se sont succédées, dictant ainsi le rythme du 

questionnaire tel que perçu par les personnes interrogées (Evrard et al.; 1997). 

De ce fait, la première partie du questionnaire consiste en une brève description du projet 

de recherche visant à rassurer les répondants dans l' objectif de les mettre à l' aise comme 

expliqué auparavant. Cette brève description est suivie d' un formulaire d' information et 

de consentement qui explique en détails le but général du projet, les procédures (ou) 

tâches demandées aux participants, les avantages et les risques de participer au projet, 
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comment 1' anonymat des répondants et la confidentialité de leurs données sont garanties 

ainsi que la nature de leur participation (participation volontaire sans compensation 

financière) . Ce formulaire a également pour but de rassurer les répondants étant donné 

que son principe est de garantir l' intégrité et la nature éthique du questionnaire étant 

donné que l'étude implique des sujets humains. Par ailleurs, la maladie est un domaine 

sensible (Coulson et al. , 2007); il fallait donc garantir aux répondants la confidentialité et 

la protection de leurs données personnelles pour diminuer les risques de rétractation des 

répondants. Ainsi a-t-il été précisé que le questionnaire était complètement anonyme et 

que les données récoltées seraient utilisées de manière strictement confidentielle et 

uniquement dans le cadre du présent projet de recherche. 

Par ailleurs, un des pnnc1paux biais qu' il est possible de retrouver dans des 

questionnaires est un biais introduit dans la formulation des questions, lorsque des termes 

peu familiers ou techniques étaient utilisés (Evrard et al.; 1997). La question s' est donc 

posée d' emblée avec le nom du thème de notre projet d ' étude à savoir les communautés 

virtuelles médicales. Au préalable, les termes « Communauté de patients en ligne » 

avaient été utilisés. Toutefois, il a été remarqué que ces termes étaient difficilement 

compris et qu ' ils n 'évoquaient pas - dans l' esprit de potentiels utilisateurs de ces 

communautés - ce qu ' ils étaient supposés évoquer à savoir une combinaison de petites 

discussions de groupes virtuels au sein desquels des personnes ayant un intérêt commun 

pour un sujet de santé partagent de l' information, des expériences et des émotions et 

fournissent du soutien et de l'encouragement aux autres membres (Radin, 2005). À la 

place l' expression « communautés virtuelles médicales » a été choisie étant donné que 

1 ' expression « communauté virtuelle » est une expression courante et reconnue dans le 

domaine des réseaux sociaux. Malgré ces efforts, 1' expression était plus claire mais 

demeurait peu évocatrice ; nous nous sommes donc assurés au début de questionnaire 

d 'ajouter la définition menti01mée précédemment et de donner des exemples de 

communautés virtuelles médicales connues telles que Doctissimo ou Patients Like Me 

afm de permettre une meilleure compréhension et ainsi éviter un biais dans les réponses 

des répondants. Enfm, toujours dans le but de réduire les biais de réponses, deux 

questions filtres ont été introduites au début du questionnaire pour éliminer les 
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répondants qm ne connaissaient pas ou n 'utilisaient pas des communautés virtuelles 

médicales. 

En ce qui concerne la dynamique du questionnaire ou autrement dit sa structure, nous 

avons procédé en insérant une certaine progressivité des questions, c' est-à-dire en 

adoptant la technique dite de « l' entonnoir ». Cette technique consiste à commencer le 

questionnaire en posant des questions d'ordre général pour finir par centrer 

progressivement 1 ' interrogation sur des questions plus spécifiques. Cette progressivité 

permet au répondant de se familiariser avec le questionnaire et 1' amène à réfléchir sur le 

sujet de l ' étude. Ainsi, après la présentation du sujet de l' étude et le formulaire 

d' information et de consentement, la première partie du questionnaire à pour but 

d'évaluer la familiarité des répondants avec les communautés virtuelles médicales 

(fréquence des visites de la communauté, durée des visites). La deuxième partie porte 

strictement sur des variables modératrices (le répondant souffre-t-il ou non d' une maladie 

chronique, satisfaction de la relation patient-médecin) qui viennent affecter la 

participation des répondants aux communautés virtuelles médicales. La troisième partie 

est consacrée à l' analyse de la participation des répondants aux communautés virtuelles 

médicales. Enfin la dernière partie du questionnaire contient des questions 

d'échantillonnage. Cette position est volontaire car ces questions sont considérées comme 

« embarrassantes » (Evrard et al. ; 1997). 

5.3. Identification et sélection des échelles de mesure 

Hormis certaines questions qui se présentent sous forme sémantique (fréquence des 

visites, durée des visites sur la communauté), la majorité des questions sont rédigées au 

format de 1' échelle de Likert à 5 points. Cette mesure permet d' an1éliorer la pertinence 

des données lorsque les répondants n'ont pas une opinion précise (Malhotra, 2009). Un 

maximlll11 de quatre items par din1ension ont été retenus pour l' ensemble des facteurs. 

Finalement, afin de garantir leur fiabilité et validité, les échelles retenues sont celles qui 

ont été académiquement approuvées et reconnues par une majorité des pairs comme 
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modèle qui prévaut. Les échelles ont ensuite été traduites puis adaptées en sélectionnant 

les items les plus pertinents pour chaque dimension. Le tableau 5.3 .1 présente le 

récapitulatif des échelles utilisées, les dimensions et les items choisis. 

5.4. Échantillon 

Les groupes de patients en ligne est une pratique qui se démocratise auprès d' une 

population de plus en plus large et hétérogène (sources cf. MB). De ce fait, il est difficile 

de déterminer les profils sociodémographiques types des utilisateurs de ces groupes. Dans 

la présente étude, l' échantillon est ainsi composé d' individus connaissant ou ayant déjà 

consulté des communautés virtuelles médicales et présentant des profils 

sociodémographiques hétérogènes. Étant donné que nous cherchons à déterminer ce qui 

motive ou freine des individus qui ont un problème de santé à participer à des 

communautés virtuelles médicales, il n 'y a pas eu de sélection de types de participants (si 

on sélectionne uniquement des répondants sur des groupes de patients en ligne, il s' agit 

alors de répondants qui participent à ces groupes et qui sont donc motivés plus que 

freinés à participer, il fallait donc remonter à la source et recueillir les opinions de futurs 

membres potentiels ou non de communautés virtuelles médicales) mais au contraire, le 

sondage a été diffusé via les médias sociaux qui sont en soi des communautés virtuelles 

afm de maximiser les chances que les répondants connaissent et/ou aient déjà consulté ce 

type de communautés virtuelles. Pour résumé, nous voulions des répondants qui 

connaissent ou ont consulté ou consultent encore des communautés virtuelles médicales 

mais qui ne sont pas nécessairement systématiquement membres d'une communauté 

virtuelle médicale. En conclusion, nous avons affaire à un échantillon de type 

probabiliste puisque les répondants sont tous les individus sélectionnés au hasard par 

l ' intermédiaire des réseaux sociaux car le sondage était accessible via les réseaux 

sociaux. 
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5 . 5. Prétest 

Un prétest du questionnaire auprès d' un échantillon représentatif de la population de 

l ' étude est nécessaire afin d ' évaluer la qualité du questionnaire (Evrard et al. ; 1997) et 

ainsi identifier puis se défaire des problèmes de structure et de langage (sources cf. MB). 

Pour cette étape, il est recommandé d 'administrer le questionnaire à un échantillon (N) de 

personnes avec N compris entre 12 et 30 personnes. Par ailleurs, il s ' agit de la dernière 

étape dans le processus d' élaboration du questionnaire ; elle ne permettra pas d'obtenir 

une certitude absolue, mais elle permettra d' éliminer les erreurs les plus importantes 

(mauvaise formulation des questions, questions non discriminantes) (Evrard et al.; 1997). 

Le prétest a donc été mené auprès d'une classe d'étudiants de l 'Université du Québec à 

Montréal soit ... d' étudiants- population que nous considérons représentative étant donné 

d'une part, leur propension à consulter les réseaux sociaux et donc possiblement des 

communautés virtuelles médicales et d' autre part leur jeune âge ainsi que leur niveau 

d'éducation. 

Les commentaires qui en sont ressortis concernaient majoritairement la compréhension 

de l 'expression communautés virtuelles médicales ainsi que la structure du questionnaire, 

plus précisément les "branchements". Ainsi avons-nous jugés bon de modifier la 

première question du questionnaire après avoir remarqué que les étudiants n' arrivaient 

pas à bien cerner ce que voulait dire exactement 1 ' expression "communauté virtuelle 

médicale" et ce, malgré le fait que nous ayons pris la peine d' en donner la définition dans 

la page de présentation du questionnaire. En fait, nous avons remarqué que les étudiants 

ne prenaient pas nécessairement la peine de lire cette page de présentation. Par 

conséquent, la première question qui était rédigée comme suit: "Vous arrive-t-il d'aller 

sur des communautés virtuelles médicales lorsque vous avez un problème de santé ?" a 

été complétée comme suit: "Vous arrive-t-il d' aller sur des sites internet dédiés à la santé 

(communautés virtuelles médicales) lorsque vous avez un problème de santé?". Enfin, 

excepté pour la première question et la mise en place de branchements plus logiques et 

pratiques comme par exemple laisser la possibilité aux répondants de ne pas répondre à la 
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question 2 ou la deuxième partie de la question 8 ou par exemple exiger une réponse pour 

des questions clé, nous n' avons pas eu de modifications majeures à apporter à nôtre 

questionnaire. 

5.6. Collecte des données 

En dehors du prétest qui a eu lieu dans une salle de classe, la collecte des données s' est 

faite exclusivement sur Internet afm d' atteindre plus facilement la population cible c'est­

à-dire les utilisateurs de communautés virtuelles médicales. Pour ce faire, nous avons 

donc publié un lien direct vers notre sondage en ligne sur les réseaux sociaux (Facebook, 

Twitter et Linkedin) mais également sur le forum de discussion de la Fondation du cancer 

du sein du Québec (ou également connue sous le nom du site du ruban rose) dont les 

modérateurs après étude de notre projet de recherche ont eu l' amabilité d' accéder à nôtre 

requête en nous autorisant à publier le lien de notre sondage sur le forum de discussion de 

leur communauté. Nous étions également entrés en contact avec les modérateurs des 

communautés « Index Santé - le répertoire santé du Québec », « Doctissimo », « Québec 

en forme », « Protégez-vous », toutefois cela fut sans succès car certaines de ces 

communautés ont récemment rencontré des problèmes suite à la publication de sondages 

provenant de sources externes, la préservation de l' anonymat et des informations 

confidentielles de leurs membres étant la priorité numéro un de ce type de communautés 

- c' est également un point que nous avons nous-mêmes soulevé dans le cadre de ce 

mémoire. 

Internet a été choisi comme mode d' administration de notre sondage car c' est l' outil qui 

s'avérait le plus adapté et ce pour plusieurs raisons. Tâchons donc d' énun1érer ces 

différentes raisons. La raison première est directement reliée au sujet de notre mémoire. 

En effet, comme nous l' avons déjà mentionné au préalable la maladie est un domaine 

sensible (Coulson et al. , 2007). De plus, la santé est un enjeu très personnel. Bien que 

beaucoup de personnes soient ouvertes à l' idée de partager des informations sur leur vie 

de famille et leur vie sociale sur les réseaux sociaux, les gens tendent à être plus réservés 

quand il s'agit de parler de problèmes de santé chroniques ou de maladies (Yang et al. , 
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201 0) . Il fallait donc une méthode de collecte sans interviewer étant donné que des 

questions personnelles et délicates étaient posées. De plus cette méthode de collecte est 

connue pour avoir une perception positive des répondants de la protection de leur 

anonymat ainsi qu ' un meilleur taux d' obtention d ' informations sensibles (Malhotra, 

2009). Enfin les autres raisons qui ont motivé notre choix pour cette méthode de collecte 

des données sont directement reliées à la nature même de cette méthode ainsi que des 

avantages qu' elle présente. En effet, sur Internet, les questionnaires sont plus simples à 

administrer et à programmer (notamment avec surveymonkey qui est un site web de plus 

en plus populaire dans la création de sondages en ligne) rapides et sans coûts. Cette 

méthode réduit également les biais qui peuvent être causés lorsque le questionnaire est 

administré par un intervieweur. Finalement elle permet un meilleur contrôle du chercheur 

sur le questionnaire (embranchements, retours en arrière) et une conversion facile des 

d01mées sur Excel puis SPSS (Malhotra, 2009). 

5.7. Choix de la stratégie d ' analyse des données 

La première partie de l' analyse vise à vérifier les qualités psychométriques des échelles. 

Ensuite, le processus d'analyse des données continue avec l 'étape de la préparation des 

données afin que ces dernières soient exploitables pour mener les tests d ' hypothèses. 

Cette étape comprend la vérification des questionnaires suivie de la codification des 

réponses. La vérification des questionnaires porte sur trois critères : la lisibilité, la 

complétude et la cohérence (Evrard et al. ; 1997). Dans notre cas, nous n'avons pas 

rencontré de problèmes de lisibilité puisque le questionnaire était accessible uniquement 

via internet sur le site web de sondage en ligne surveymonkey. Par la suite, en ce qui 

concerne le critère de complétude, nous avons tenté de maximiser les chances que les 

répondants complètent entièrement le questionnaire - c ' est-à-dire sans laisser des 

questions sans réponses - en appliquant sur toutes les questions (sauf une qui demandait 

au répondant de quelle maladie chronique ce dernier souffrait) w1e « règle » sur 

surveymonkey qui ne permettait pas au répondant de passer à la question suivante sans 

avoir répondu à la question précédente. Le thème de ce mémoire portant sur un sujet 

sensible, il ne fut pas surprenant de retrouver des questionnaires incomplets pour lesquels 
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les répondants se sont simplement arrêtés à une question à laquelle ils ne souhaitaient 

probablement pas répondre et n'ont donc pas pu répondre aux autres. Ces questionnaires 

incomplets ont donc été retirés de la base de données. Enfin les questionnaires dont la 

suite des réponses n' avait pas de logique ont également été retirés de la base de données. 

Après épuration des réponses collectées, nous avons procédé à la codification de celles­

ci. À chaque modalité de réponse a été associée une valeur numérique. Par exemple, pour 

les questions pour lesquelles nous avons utilisé le format des échelles de Likert, nous 

avons attribué une valeur numérique s' étendant de 1 à 5 ; la valeur minimum 1 

correspondant à « Pas du tout d'accord » et la valeur maximum 5 correspondant à « Tout 

à fait d 'accord ». 

La deuxième étape du processus d' analyse des données consiste à choisir une stratégie 

d'analyse de ces données. Dans notre cas, nous avons choisi d' avoir recours à deux 

méthodes d' analyses statistiques. En effet, dans un premier temps nous avons choisi de 

mener une analyse en composantes principales. Il s' agit d'une technique d'analyse 

multivariée qui consiste à identifier, à partir d'un ensemble de variables, un nombre 

restreint de facteurs qui expliquent des corrélations dans cet ensemble de variables. En 

utilisant cette méthode, notre objectif était donc de réduire les données - tout en ayant 

une perte minimale d' informations - afin de résumer les informations qu' elles 

contenaient et de faciliter l' interprétation qui s' est faite dès lors à partir d'un nombre 

restreint de sept variables désormais appelées des facteurs (Evrard et al. , 1997; Malhotra 

2009; Hair et al. , 1998). Nous avons eu recours à cette première méthode d'analyse 

statistique en tant qu' étape intermédiaire de synthétisation de nos données (puisque nous 

avions beaucoup de variables). Ce fut donc une étape préalable à l 'utilisation de notre 

deuxième et dernière méthode d' analyse: le test de comparaison de moyennes. En effet, 

les ACP menées sur le logiciel SPSS ont permis de calculer les scores factoriels des sept 

facteurs identifiés et ces mêmes scores ont ainsi été utilisés pour effectuer des tests de 

comparaison de moyennes. Le test de comparaison de moyennes permet de comparer 

deux groupes ou échantillons indépendants en fonction de leurs moyennes respectives et 

d'observer si la différence de leurs moyennes est statistiquement significative c'est-à-dire 

qu' il y a une différence entre les moyennes des groupes de répondants observés. Ces 
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analyses et leurs résultats seront expliquées dans la partie suivante, résultats sur lesquels 

nous nous sommes appuyés afin de valider ou de rejeter nos hypothèses de recherche. 
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CHAPITRE IV 

ANALYSE DES RÉSULTATS 

6.1. Première analyse : 1' analyse en composante principale 

6.1.1. Démarche 

Comme expliqué précédemment, l'analyse factorielle en composantes principales est une 

méthode d'analyse utilisée pour réduire et synthétiser les données en les regroupant en un 

nombre restreint de facteurs qui représentent les variables fortement corrélées. Il y a un 

certain nombre d'étapes à franchir ainsi que des prérequis à respecter pour mener à bien 

cette analyse. Ils sont présentés ci-après. 

Tout d'abord, pour mener une analyse en composantes principales, il est recommandé 

d'avoir un échantillon de répondants suffisamment grand pour s ' assurer que l' analyse ait 

une puissance statistique significative. Notre échantillon est constitué de 233 répondants 

qualifiés. 

Ensuite, le but premier de l' analyse en composantes principales étant de générer des 

facteurs qui expliquent des corrélations dans un ensemble de variables (Malhotra, 2009), 

nous avons ainsi mené une première analyse en composantes principales afin d' identifier 

un nombre minimal de facteurs . Les facteurs à retenir suite à l' analyse doivent respecter 

deux postulats. Le premier postulat est celui du pourcentage de la variance ; les facteurs 

retenus doivent expliquer une part significative de la variance totale. Le deuxième 

postulat est celui de la valeur propre (eigenvalue) ; les facteurs retenus doivent avoir une 

valeur propre supé1:ieure à 1 (Malhotra 2009; Hair et al. , 1998). Suite à cette première 

analyse, nous avons été capables d' identifier huit facteurs . 
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Le processus d' identification des facteurs comprend l'étape de la rotation des facteurs. En 

effet, la matrice factorielle sans rotation que l'on obtient suite à l'analyse dans SPSS 

retransmet les relations entre les facteurs et chacune des variables et permet donc 

rarement l' interprétation puisque ces facteurs sont con·élés avec trop de variables. Il faut 

donc choisir entre une. des deux méthodes de rotation ; soit la rotation orthogonale soit la 

rotation oblique. Dans notre cas, nous avons choisi d'effectuer une rotation orthogonale 

de type varimax car cette méthode réduit le nombre de variables en mettant en valeur les 

items qui saturent le plus fortement sur chacun des facteurs qui seront identifiés, facilitant 

ainsi l' interprétation des dits facteurs (Malhotra, 2009). De nouvelles ACP avec rotation 

varimax doivent être entreprises jusqu'à ce que les facteurs identifiés représentent 

fidèlement les dimensions des concepts qui sont testés, c'est-à-dire sans que les items 

représentant un facteur saturent sur un autre facteur et que les facteurs identifiés 

respectent les postulats mentionnés ci-dessus. Finalement, il faut s' assurer que chaque 

analyse factorielle menée respecte les postulats du test de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) et 

du test de sphéricité de Bartlett. Ces tests permettent de mesurer la justesse de chaque 

analyse factorielle entreprise. Le test de KMO permet d'avoir un aperçu général de la 

qualité des corrélations inter-item et varie entre 0 et 1. Par convention, une valeur 

supérieure à 0.5 est généralement désirable. Le test de sphéricité de Bartlett est un test 

statistique utilisé pour tester l ' hypothèse selon laquelle les variables de l'ensemble étudié 

ne sont pas corrélées ; autrement dit ce test cherche à savoir si la matrice de corrélation 

est une matrice identité à 1 ' intérieur de laquelle chaque variable est corrélée avec elle­

même mais pas avec les autres ou encore que toutes les corrélations à 1 'intérieur de la 

matrice sont égales à zéro. Ce test est significatif lorsque p<0.05 et permet de rejeter 

l 'hypothèse nulle voulant que les variables ne soient pas conélées c'est-à-dire qu 'elles 

soient indépendantes les unes des autres. 

6.1.2. Résultats de 1 'ACP 

Dès la deuxième ACP, nous avons été en mesure d' identifier un ensemble de 7 facteurs 

représentant 70,1% de la variance totale, dont chacun avait une valeur propre supérieure à 

1 et pour lesquels chaque ensemble d' items correspondant à une dimension saturait sur 
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un seul et même facteur. Nous avons également obtenu un indice KMO de 0,854 et un 

niveau de signification nul de 0,000 pour le test de sphéricité de Bartlett. Cette deuxième 

analyse étant alors pertinente, nous pouvons procéder à l' interprétation des facteurs 

identifiés. Ces facteurs sont présentés dans le tableau 6.1.2. 
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Expliquant 28,24% de la variance totale, le premier facteur regroupe tous les items de la 

dimension du soutien matériel. Parmi les raisons qui expliquent un tel pourcentage T.C. 

Lin et al. (20 15) soulignent que parmi les dimensions du soutien social, le soutien 

matériel est une des seules formes de soutien social qui aide concrètement un individu à 

résoudre le problème auquel il fait face ou à faciliter une situation stressante. Ils 

soulignent également que cette forme de soutien est la moins présente sur les 

communautés virtuelles médicales, pourtant dans certains cas conune par exemple dans le 

cas de femmes enceintes, elle est plus recherchée que le soutien informationnel. De ce 

fait, nous décidons de nommer ce premier facteur « Soutien Matériel ». 

Le deuxième facteur identifié explique 11 ,03% de la variance totale. Il regroupe lui aussi 

tous les items de la dimension de l' estime. Pour mieux comprendre l' importance de cette 

dimension, nous citons les 4 items qui la définissent. « Les membres de la communauté 

virtuelle médicale me respectent, cela m' aide à me sentir mieux », « les membres de la 

communauté virtuelle médicale respectent ma personnalité », « les membres de la 

communauté virtuelle médicale m'encouragent et me félicitent lorsque mon état de santé 

s 'améliore »,« les membres de la communauté virtuelle médicale respectent mon opinion 

et me perçoivent positivement ». Dans le cas d' un individu souffrant d 'un problème de 

santé, les relations de l' individu malade avec sa famille ou ses an1is peuvent devenir 

tendues et le soutien approprié peut progressivement diminué du aux difficultés que 

soulève une telle épreuve (Wright, 2000). Ces individus qui manquent de relations 

sociales positives finissent par expérimenter la solitude, la culpabilité et par souffrir de 

dépression et d' anxiété (Leary, 1990). Cette menace d ' exclusion sociale peut souvent 

mener les individus à porter un grand intérêt à la possibilité de se faire de nouveaux amis 

(Maner et al. , 2007). À cet égard, les communautés virtuelles médicales attirent les 

patients qui ont des besoins sociaux insatisfaits ou qui sont confrontés à une certaine 

isolation sociale du fait de leur maladie. Comme nous avons pu le voir précédemment le 

soutien véhiculé par 1 ' estime vient répondre à ce besoin de relations sociales positives. 

Par conséquent, nous nommons ce facteur « Estime ». 



91 

Le troisième facteur regroupe les items de la confiance. La confiance entre les membres 

de la communauté est un aspect très important compte tenu du nombre croissant de 

fraudes et de crimes sur Internet (Hung et al. ; 2011). Le manque de confiance a été établi 

comme étant l'un des obstacles les plus sérieux à la participation d' activités en ligne 

(Castelfranchi et al. ; 2002). Dans le pire des scénarios, les professionnels du corps 

médical craignent que l'utilisation de ce type de ressources puisse conduire à la violation 

de la vie privée à travers la publication en ligne d ' informations personnelles, sensibles et 

identifiables et ainsi au renforcement du sentiment de détresse et du traumatisme 

(Benigeri et Pluye, 2003). Ce facteur explique 8,27% de la variance totale et s' intitule 

donc « Degré de confiance interpersonnelle ». 

Le quatrième facteur expliquant 8.09% de la variance totale regroupe les items de la 

qualité des informations. La recherche d' informations en ligne sur la santé étant devenue 

une activité courante pour beaucoup d' internautes souffrant de problèmes de santé, la 

question de la qualité des informations en ligne sur la santé se pose (Fox, 2011) d' une 

part du fait du nombre grandissant d' informations en ligne (Gantz et Reinse, 2011) et 

d'autre part parce que les membres de communautés virtuelles médicales sont en réalité 

des patients n' ayant aucune formation médicale particulière. Ainsi , la qualité des conseils 

médicaux générés par les utilisateurs de ces communautés est de ce fait grandement 

variable. 

Les deux facteurs suivants retranscrivent deux dimensions majeures du soutien social. Le 

cinquième facteur regroupe ainsi les items du soutien émotionnel. Des études ont 

démontré que le soutien émotionnel joue un rôle important dans l' efficacité du traitement 

psychologique et physique (Wills et Ainette, 2012; Yoo et al. , 2014) en plus de réduire la 

détresse psychologique des patients et de conduire à des résultats désirables (Mo et 

Coulson, 2012). Lorsqu'un patient participe à la communauté, les membres de la 

communauté prennent en fait le relais pour les proches du patient qui n' ont parfois ni 

suffisamment de temps, ni suffisamment de ressources pour procurer en tout temps tout le 

soutien dont ces patients ont besoin (Leung, 2011 ; Barn bina, 2007; Lam berg, 2003). 

Avec une variance totale expliquée de 6,05%, ce facteur est intitulé « soutien 
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émotionnel ». Les items du sixième facteur sont ceux du soutien informationnel. Les 

recherches indiquent que le soutien informationnel aide les personnes souffrant de 

problèmes de santé à se sentir plus en contrôle de la situation et à prendre de meilleures 

décisions relatives à la gestion de leur maladie (Roter et Hall, 1992). Cette forme de 

soutien réduit l'incertitude vis-à-vis de la maladie et participe au mieux-être du patient 

(Brashers et al. , 2004 ). Selon la recherche, une des raisons premières des patients de 

participer à une communauté virtuelle médicale est d'obtenir du soutien informationnel 

(Mo et Coulson, 2008). Ce facteur explique 4,45% de la variance totale du modèle. 

Enfin, le septième et dernier facteur identifié par l' analyse factorielle en composantes 

principales rassemble les items concernant la dimension de la satisfaction du patient vis­

à-vis de sa relation avec son médecin. Il explique une variance totale de 3,94% et vient en 

fait modérer le modèle. En effet, les raisons pour lesquelles les patients utilisent des 

communautés virtuelles médicales sont nombreuses. La nature de la relation du patient 

avec son médecin fait partie de ces raisons et affecte ainsi la motivation des patients à 

participer ou non. Internet et plus particulièrement les communautés virtuelles médicales 

ont ainsi remis en question la relation patient-médecin la contraignant à évoluer face à 

des patients informés (McMullan, 2006). 

La deuxième analyse factorielle en composantes principales nous a ams1 perm1s 

d' identifier sept facteurs et de calculer via le logiciel SPSS leur scores factoriels. Ce sont 

ces scores que nous allons maintenant utilisés pour effectuer des tests de comparaison de 

moyennes. 

6.2. Deuxième analyse : Tests de comparaison de moyenne 

6.2.1. Démarche 

Dans cette partie, nous cherchons à observer les différences de moyennes de deux 

groupes indépendants issus de notre échantillon de répondants. La procédure pour 

effectuer le test t de la comparaison de moyennes de ces deux groupes est la suite : 

1- Tout d' abord, il nous faut formuler l'hypothèse nulle (HO) qui stipule qu ' il n'y a 

pas de différence significative entre les moyennes de nos deux groupes, puis 
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l'hypothèse alternative (Hl) qui correspond à notre hypothèse de recherche. Il y a 

d'ailleurs deux types d'hypothèses alternatives. L'hypothèse unilatérale et 

l 'hypothèse bilatérale. Puisque l'hypothèse unilatérale permet de vérifier 

l 'hypothèse de recherche, notre hypothèse de recherche sera de type unilatéral. 

2- Ensuite, il nous faut sélectimmer la formule appropriée pour le test statistique t 

3- Enfin, il nous faut sélectionner un niveau de signification (p) pour tester HO. Dans 

notre cas nous sélectionnons un niveau de signification de 0,1. Si p>0,1 nous 

devons accepter HO et conclure qu' il n 'y a pas de différences significatives entre 

les deux groupes de notre échantillon. Si p<O,l , nous devons rejeter HO et 

conclure qu' il y a une différence significative entre nos deux groupes. À noter que 

puisque nous avons opté pour une hypothèse alternative de type unilatéral, nous 

devons diviser le niveau de signification par 2 avant de pouvoir confirmer ou 

infirmer notre hypothèse alternative Hl (Malhotra, 2009). 

6.2.2. Résultats des tests de comparaison de moye1mes 

6.2.2.1 . Description de nos deux groupes indépendants issus de notre échantillon de 
répondants. 

Le profil interactionnel des membres de la communauté est déterminé par la fréquence et 

la durée de leurs visites mais également par le type d' activités qu' ils entreprennent 

lorsqu' ils sont en ligne. Les membres de la communauté peuvent afficher trois types de 

comportements en ligne: la récupération d' information, l' offre d' information, la 

discussion à propos d' informations (Bristor, 1990; Kiecker et al. , 2001). Ainsi, comme 

mentionné précédemment, une façon simple de classer les membres d'une communauté 

est de faire la distinction entre les membres qui contribuent au contenu et les membres 

qui lisent les publications des autres sans apporter eux-mêmes une quelconque 

contribution. La dichotomie entre ceux qui publient et ceux qui observent a d' ailleurs 

largement été adoptée par les marketeurs et les chercheurs du fait de son applicabilité 

simple et large à divers environnements en ligne (Hagel et al. , 1997; Rafaeli et al. , 1997). 

On retrouve également ces deux types de membres dans les travaux de De Valk et al. 

(2009) bien qu' ils en identifient plus que deux. En effet, selon De Valk et al. (2009), ceux 
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qui contribuent au contenu et par là même participent sont nommés les « membres 

principaux». Ce sont les visitems les plus fréquents de la communauté et lems visites 

durent généralement plus longtemps. Ils visitent la communauté tous les joms pendant 

une heme et demie environ. Ils font un usage intensif du réservoir de connaissances de la 

communauté en récupérant le maximum d'informations. Toutefois, ils contribuent eux 

aussi à ce réservoir de connaissances en publiant fréquemment du contenu. De plus, ils 

participent activement aux forums de discussion et aux clavardages. Finalement, ceux qui 

lisent les publications sans apporter eux-mêmes une contribution sont nommés « les 

opportunistes ». Ce sont les visitems les moins fréquents de la communauté et lems 

visitent dment le moins longtemps. Ils visitent la communauté 1,me fois par semaine ou 

moins et lems visites ne dment jamais plus longtemps que 15 minutes. Ils récupèrent 

beaucoup d' information de la communauté mais en émettent peu et participent à peine 

aux forums de discussion ou chats. Ce groupe représente les participants les moins 

fréquents et les moins actifs de la communauté (De Valck et al. , 2009). 

Ainsi, nous décidons de nous conformer à la dichotomie acceptée de façon générale et de 

définir nos groupes en fonction de lem profil interactionnel. Nous effectuerons donc un 

test de comparaison de moyenne entre deux groupes indépendants que nous nommons les 

participants actifs et les participants passifs. 

6.2.2.2. Résultats des tests de comparaison de moyennes entre les participants 
actifs et les participants passifs 

Nous souhaitons déterminer dans ce mémoire les principales motivations et les 

principaux freins à la participation que rencontrent les membres lorsqu' ils se connectent à 

une conununauté virtuelle médicale. À travers la revue de la littératme, nous avons été en 

mesme d'en identifier. Avec le test de comparaison de moyennes, nous voulons donc 

confirmer ou infirmer nos hypothèses de rechercher et par là établir les motivations et les 

freins à la participation que nous avons identifiés en démontrant quelles variables 

motivent et lesquelles freinent les participants en fonction de lem degré de participation. 

Si notre niveau de signification p est infériem à 0,10 nous rejetterons 1 'hypothèse nulle 

Ho selon laquelle il n'y a pas de différence significative entre les moyennes de nos deux 
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groupes et nous accepterons l 'hypothèse alternative unilatérale H 1 selon laquelle plus un 

patient participe à une communauté virtuelle médicale plus il est motivé ou freiné de 

participer par les variables identifiées dans la revue de littérature. Par ailleurs, nous 

supposons que c' est le groupe des participants actifs qui nous donnera des résultats 

puisqu' il faut une certain degré d' expérience et donc de participation pour mieux 

comprendre 1' environnement des communautés virtuelles médicales (Kozinets, 2002). 

Le tableau 6.2.2.2.1 présente ainsi les résultats du test de comparaison de moyennes. 

L'analyse de ce tableau nous a permis d' identifier six différences de moyennes 

statistiquement significatives entre nos deux groupes de participants. 
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La première différence de moyenne statistiquement significative identifiée dans le tableau 

est celle qui concerne la dimension du soutien informationnel. Selon les recherches, le 

soutien informationnel est une des raisons premières des patients de participer davantage 

à une communauté virtuelle médicale est d' obtenir du soutien informationnel (Mo et 

Coulson, 2008). En effet, la capacité d' Internet de connecter facilement les individus à de 

multiples sources d' informations est l' une des caractéristiques les plus attrayantes des 

communautés en ligne (Rice, 2001 ; UPI, 1999; Weinberg et al. , 1995). Les résultats 

montrent d' ailleurs que les participants actifs sont effectivement plus motivés par le fait 

d 'obtenir du soutien informationnel que les participants passifs (mactif = 0,283 vs mpassiF-

0,077 ; p=O,Ol2). Puisque la moyenne du test est plus élevée pour le groupe des 

participants actifs cela démontre bien que le degré de participation influence bien la 

possibilité d' obtenir du soutien informationnel. De ce fait nous acceptons l'hypothèse 

(H 1) qui stipule que « plus un patient participe à une communauté virtuelle médicale, plus 

il obtient du soutien informationnel ». 

La deuxième différence de moyenne statistiquement significative identifiée dans le 

tableau est celle qui concerne la dimension du soutien matériel. Identifiée dans la revue 

de la littérature comme étant un élément motivant les membres à participer, les résultats 

nous démontrent que les participants actifs sont effectivement plus motivés par le fait 

d'obtenir du soutien matériel que les participants passifs (mactif = 0,367 vs mpassiF -

0,100 ; p=0,05). Puisque la moyenne du test est plus élevée pour le groupe des 

participants actifs cela démontre bien que le degré de participation influence bien la 

possibilité d' obtenir du soutien matériel. De ce fait nous acceptons l' hypothèse (H2) qui 

stipule que « plus un patient participe à une communauté virtuelle médicale, plus il 

obtient du soutien matériel ». 

La troisième différence de moyenne statistiquement significative concerne le soutien 

émotionnel. En effet et comme il a déjà été mentionné précédemment, le soutien 

émotionnel joue un rôle important dans l' efficacité du traitement psychologique et 

physique (Wills et Ainette, 20 12; Y oo et al. , 2014 ). Recevoir du soutien émotionnel est 

particulièrement important pour les individus participant à ces corrummautés car c' est ce 



98 

qui prend le relais lorsque 1' entourage ne peut pas être présent (Leung, 2011 ; Barn bina, 

2007; Lamberg, 2003). Encore une fois , les participants actifs ont une moyenne plus 

élevée que les participants passifs (mactiF 0,306 vs mpassiF -0,083; p=0,007) confirmant 

que la possibilité d' obtenir du soutien émotionnel motive à participer. Ainsi, nous 

acceptons l'hypothèse (H3) qui stipule que « plus un patient participe à une communauté 

virtuelle médicale, plus il obtient du soutien émotionnel ». 

La quatrième différence de moyenne statistiquement significative concerne le soutien 

véhiculé à travers l'estime des pairs. C' est la moyenne la plus significative que nous 

ayons identifiée dans le tableau avec p = 0,000 et une moyenne particulièrement élevée 

pour le groupe des participants actifs (mactiF 0,571 vs mpassiF -0, 156) signifiant non 

seulement que le degré de participation influence fortement la possibilité d' obtenir 

1' estime de ses pairs mais également que le degré de participation des membres est plus 

grand en sachant qu' en participant ils obtiendront l'estime de leurs pairs. L ' estime est 

donc définitivement une motivation à la participation. Nous acceptons alors l'hypothèse 

(H4) qui stipule que « Plus un patient participe à une communauté virtuelle médicale, plus 

il obtient l' estime de ses pairs ». 

La cinquième et la sixième différence de moyennes concerne la confiance 

interpersonnelle et la qualité des informations diffusées sur les communautés virtuelles 

médicales. Ces deux moyennes sont statistiquement significatives, toutefois, ce sont les 

moyennes qui le sont le moins puisque leurs niveaux de signification sont proches du 

seuil de signification fixé à 0,1 O. En effet, en ce qui concerne la dimension de la 

confiance interpersonnelle, le résultat du test t donne un niveau de signification p de 

0.098 donc nous affirmons de justesse que le degré de participation à une influence sur la 

perception d'un faible niveau ou d' une absence de confiance interpersonnelle. Le faible 

niveau ou l'absence de confiance interpersonnelle freine donc davantage les participants 

actifs que les participants passifs (mactiF 0,163, vs mpassiF -0,044). Bien que souhaitions 

observer si ce résultat ressortait dans le groupe des participants passifs en supposant que 

si des participants sont passifs et le restent c ' est qu' ils font face à des freins qui les 

abstient de participer davantage, de ne fut pas le cas. Cela renforce donc bien le constat 
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effectué dans la revue de littérature indiquant que les membres expérimentés (qui 

participent plus) ont plus d' expertise vis-à-vis de l' environnement de la communauté 

(Kozinets, 2002). Ainsi, nous validons ainsi l' hypothèse (H5) qui stipule que « l' absence 

de confiance interpersonnelle entre les membres de la communauté a un effet négatif sur 

la participation des patients à la communauté ». En ce qui concerne la dimension de la 

qualité des informations diffusées sur les communautés virtuelles médicales les 

moyennes des deux groupes indépendants sont statistiquement significatives avec 

p=0,089 et comme pour la dimension de la confiance, le groupe des participants actifs est 

davantage freiné par des informations de mauvaise qualité (mactiF 0, 170, vs mpassiF -

0,462) validant l'hypothèse (H6) qui stipule que « la diffusion d' informations médicales 

erronées sur les communautés virtuelles médicales a un effet négatif sur la participation 

des patients à la communauté ». 

Enfm la septième et dernière différence de moyenne concerne celle de la relation patient­

médecin, variable qui modère notre modèle. Cette différence de moyenne n' est pas 

statistiquement significative (p=0,207). Cela signifie que la nature de la relation patient­

médecin n' a pas d' effet sur le degré de participation aux communautés virtuelles 

médicales. De ce fait, nous rejetons l' hypothèse (H7) qui stipule que «la nature de la 

relation patient-médecin influence la participation à une communauté virtuelle 

médicale ». 

Finalement, le schéma 6.2.2.2.1 présente la synthèse des résultats de ce mémoire. 
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CHAPITRE V 

DISCUSSION DES RÉSULTATS, IMPLICATIONS MANAGÉRIALES, LIMITES DE 
RECHERCHE, PISTES DE RECHERCHES FUTURES 

Dans le quatrième chapitre de ce mémoire, nous avons présenté les résultats que nous avons 

obtenus suite aux deux types d' analyses menées, l' analyse en composantes principales et le test 

de comparaison de moyennes de deux groupes indépendants. Nous avons ainsi été en mesure de 

démontrer que le soutien informationnel (H 1) , le soutien matériel (H2), le soutien émotionnel 

(H3) et le soutien véhiculé par l' estime des pairs (~) ; motivaient les utilisateurs de 

communautés virtuelles médicales à participer à la communauté d' une part et qu 'un faible niveau 

ou l 'absence de confiance interpersonnelle (H5) ainsi qu 'une mauvaise qualité d' informations 

diffusées sur la communauté (H6) freinaient les utilisateurs de cornnmnautés virtuelles médicales 

à participer d' autre part. Six de nos sept hypothèses de recherche ont donc été confirmées. 

Le cinquième chapitre de ce mémoire commence avec une discussion des résultats obtenus afin 

de répondre à la problématique de recherche : « Qu'est-ce qui influence les patients à participer à 

des communautés virtuelles en ligne? » autrement dit « qu 'est-ce qui les motive ou freine à 

participer à des communautés virtuelles médicales?». Pour cela nous ferons une interprétation 

synthétique des résultats que nous mettrons en lien avec les arguments des auteurs énoncés dans 

la revue de littérature. Nous continuerons ce chapitre en proposant des recommandations 

managériales applicables au milieu médical dans son ensemble mais aussi aux gestionnaires, 

modérateurs et utilisateurs de communautés virtuelles médicales. Enfin nous conclurons en 

présentant les limites de la présente recherche et les pistes de recherche futures en ce qui 

concerne les communautés virtuelles médicales et plus généralement la santé en ligne ou e-santé. 
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7 .1. Discussion des résultats 

À notre connaissance, ce mémoire est le premier à déterminer les motivations et les freins à la 

participation à une communauté virtuelle médicale et à positionner d'une part les variables du 

soutien social (soutien informationnel, matériel, émotionnel et estime) comme motivations à la 

participation et à positionner d'autre part le faible niveau de confiance interpersonnelle et les 

informations de mauvaise qualité diffusées sur ces communautés comme freins à la participation. 

Ce mémoire contribue ainsi à la littérature académique en expliquant une partie de ce qui 

influence un utilisateur de ces communautés et par extension ce qui influence un patient à 

participer à ces communautés. 

Précédemment, suite à l' analyse factorielle en composantes principales nous avions obtenu des 

scores factoriels représentant les dimensions des concepts étudiés et avions ensuite obtenu des 

différences de moyennes statistiquement significatives entre les participants actifs et les 

pm1icipants passifs de cornnmnautés virtuelles médicales. En faisant la comparaison de ces deux 

groupes, nous avions implicitement supposé que le groupe des participants actifs était le plus 

favorable à induire des résultats étant donné que des utilisateurs expérimentés sont plus à même 

de comprendre l' environnement d'une communauté virtuelle médicale et donc d' indiquer ce qui 

influence leur participation. En effet, comme mentionné au cours de la revue de littérature, la 

fréquence à laquelle un individu visite la conununauté et le temps passé durant chaque visite ont 

de bonnes chances d ' affecter l' étendue de l' influence de la communauté sur cet individu. Par 

exemple, des visites fréquentes et longues impliquent un f011 niveau d' exposition aux 

informations qui sont véhiculées au sein de la communauté (Hoffrnan et al. , 1996). Ainsi, les 

membres les plus expérimentés auront effectivement tendance à valoriser une communauté 

différemment des membres les moins expérimentés (Kozinets, 1999). Toutefois, nous avions 

choisi d ' effectuer un test t de comparaison des moyennes de deux groupes indépendants afin de 

pouvoir comparer le groupe des participants actifs à celui des participants passifs dans le but de 

voir si nous étions capables d' observer des résultats émergeant du second groupe c' est-à-dire si à 

leur niveau précoce d 'expertise et d'expérience avec la communauté, ils étaient déjà capables, 

d' indiquer ce qui les motivait ou les freinait à participer. Cela ne fut pas le cas, aucune moyenne 

du groupe des participants passifs n' a été supérieure à celles du groupe des participants actifs. En 
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effet, comme la littérature académique le mentionne, les membres qui visitent la communauté 

plus fréquemment ou plus longuement ont de bonnes chances d' être affectés positivement par la 

communauté contrairement aux membres qui visitent occasionnellement ou rapidement la 

communauté (De V alck et al. , 2009). 

Par ailleurs, lorsque nous comparons les résultats obtenus suite aux analyses avec les arguments 

avancés par les auteurs de la littérature académique à ce sujet, nous observons que les hypothèses 

que nous avons validées s' inscrivent dans la continuité des travaux effectués à ce jour sur les 

communautés virtuelles médicales. En effet, notre première hypothèse affirme que le soutien 

informationnel motive les individus à participer aux communautés virtuelles médicales. 

Nambisan (2011) affirn1ait que les informations obtenues à travers la participation à une 

communauté virtuelle médicale peuvent procurer à un individu un certain nombre de bénéfices 

personnels. Par ailleurs, Eysenbach, et al. , (2004) et Dutta-Bergman (2004) mentionnaient déjà 

que les individus se tournent vers Internet pour obtenir du soutien informationnel et également 

d'autres types de soutien qui ensemble constituent ce qui a été nommé par la suite, le soutien 

social. Plusieurs études ont ainsi démontré que différents aspects du soutien social influençaient 

la qualité de vie, les symptômes liés au stress et la santé du patient (Gerich, 2013; Giordano et 

al. , 2012) . Finalement, les recherches ont suggéré que les personnes souffrant d 'une maladie 

chronique pouvaient tirer de réels bénéfices de l'utilisation d' internet quant à leurs problèmes de 

santé (Fox et al. , 2010; Magnesi et al. , 2014). Les raisons mentionnées pour expliquer cette 

tendance à utiliser Internet et par extension les communautés virtuelles médicales étaient entre 

autres, le besoin d'un soutien informationnel et émotionnel, le manque de soutien en dehors 

d' internet et la facilité de communiquer en ligne et d 'être compris (Yli-Uotila et al. ; 2013) 

(Mattsson et al. ; 20 15). De ce fait, les résultats de nos hypothèses de recherche portant sur les 

dimensions du soutien social (H 1 à 4) permettent d' établir une continuité aux arguments de la 

littérature académique à ce sujet. 

Enfin, en ce qui concerne nos deux dernières hypothèses de recherche, la confiance 

interpersonnelle et la qualité des informations sur les communautés virtuelles médicales, il est 

bon de noter les arguments de certains auteurs à ce sujet. Gefen (2005) expliquent que l'une des 

raisons pour lesquelles la confiance est cruciale dans des environnements en ligne est qu ' elle 
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permet d' éliminer des comportements indésirables et elle favorise la croyance que les bénéfices 

attendus des interactions seront obtenus. Par conséquent, la confiance est particulièrement 

importante dans le cas de communautés virtuelles puisque les interactions entre les membres de 

la communauté se déroulent sur des plateformes électroniques où il n'y a pas de normes établies 

qui contrôlent les comportements de partage des connaissances. Ainsi, Castelfranchi et Tan 

(2002) ont établi le manque de confiance comme étant l'un des obstacles les plus sérieux à la 

participation d' activités en ligne; la confirmation de notre hypothèse (H5) s'inscrivant dans 

l' alignement de leur propos. Finalement, nos résultats portant sur l'importance qu'une 

communauté diffuse des informations de qualité viennent appuyer les propos de Gantz et Reinse 

(2011) qui ont positionné le manque de qualité des informations délivrées au cours des 

interactions sur une communauté virtuelle médicale comme un inconvénient majeur des 

interactions au sein de la communauté. C'est en effet un problème de taille qui se pose; d 'une 

part à cause du nombre grandissant d' informations en ligne et d' autre part parce que les 

membres de communautés virtuelles médicales sont en fait des patients avec aucune formation 

médicale particulière ( Gantz et Reinse, 20 11). 

7.2 Implications Managériales 

L'ensemble des éléments abordés dans ce mémoire nous permet d' élaborer des recommandations 

managériales à destination du corps médical et plus général du milieu médical incluant alors les 

patients ainsi que les communautés virtuelles médicales. Il existe encore un véritable scepticisme 

médical à 1 'encontre des communautés virtuelles médicales, leur donnant ainsi une mauvaise 

réputation. Toutefois, il existe plusieurs outils et solutions permettant d'une part de remédier à la 

mauvaise image dont souffrent ces communautés et d'autre part de faciliter leur acception auprès 

des professionnels de la santé. 

Un élément qui, lorsqu' il fait défaut, porte atteinte à l' intégrité de l' ensemble de la communauté 

est la confiance. En effet, tous les auteurs s' accordent à dire que la confiance est cruciale aux 

interactions sociales (Hsu et al., 2007), particulièrement dans des environnements électroniques 

où les émotions et sentiments autrement appelés indices sociaux, ne sont pas visibles 

(Riegelsberger, 2005) et où il n' y a pas de normes explicites qui fournissent suffisamment de 
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garanties que les autres membres vont se comporter de la manière attendue (Ridings et al. , 2002). 

En effet, dans un environnement virtuel l' absence d' indices sociaux dans l' interaction avec un 

autre partenaire peut augmenter l' incertitude vis-à-vis de ce dernier (Berger, 1988). L'expression 

« trust needs touch » (Handy, 1995) reflète l'importance du contact humain et suggère qu ' un 

niveau adéquat de présence sociale perçue est nécessaire en ligne (Bente et al. , 2008). Des 

recherches ont démontré que certaines options en ligne de la cornn1unauté virtuelle comme la 

possibilité de mettre une photo de soi , ou un avatar, peuvent faciliter la confiance 

interpersonnelle en ligne car ces options renforcent la perception que les autres parties sont 

socialement présentes et impliquées dans les échanges (Blascovich et al. , 2002; Slater et Steed, 

2002; Tanis et Postmes, 2007). 

Un autre critère indispensable aux interactions sur les communautés virtuelles médicales est la 

qualité des infom1ations qui y sont diffusées. Cornn1e nous avons pu le démontrer au cours de ce 

mémoire, des informations de mauvaise qualité représentent un frein à la participation des 

membres et plus généralement contribuent à détériorer l' image d ' une communauté virtuelle 

médicale. Toutefois, c' est aux gestimmaires de ces cornn1unautés de mettre en place les bons 

outils et de s ' assurer de la qualité du contenu afin de prévenir cela. En effet, il existe des critères 

d'évaluation de la qualité des informations. Par exemple, Wang et Strong (1996) ont proposé 

d'évaluer la qualité des informations en prenant en compte quatre catégories de critères. La 

première catégorie comprend la précision des données : est-ce que les données sont précises? 

Crédibles? La deuxième catégorie comprend la pertinence des dmmées : Les données sont-elles 

de valeur-ajoutée, pertinentes? La troisième catégorie comprend la représentation des données : 

Sont-elles interprétables, faciles à comprendre? Enfin, la dernière catégorie comprend 

1 'accessibilité des données : Sont-elles accessibles pour les membres? Sont-elles protégées contre 

les personnes qui ne sont pas membres? 

Ainsi les opérateurs de communautés virtuelles devraient continuellement de créer une 

atmosphère de confiance et d 'encourager la participation aux communautés virtuelles en mettant 

également en place des programmes informatiques dont le rôle est d' assurer un environnement 

sécuritaire et de haute qualité pour l' échange de contenus et d ' informations personnelles 

(Benlian et al. , 2011). Cela peut prendre la forme de l'optimisation d 'un site web de telle sorte 
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qu ' il dégage un sentiment de confiance auprès de ses utilisateurs (Schneiderman, 2000), ou 

encore la mise en place de fonctionnalités informatiques ayant un effet positif sur la confiance 

des membres. Selon la littérature académique à ce sujet, ces fonctionnalités sont à l' ordre de 

cinq : l 'opérabilité, la transparence, la garantie d' un contenu de qualité, la sécurité des 

informations et le respect de la vie privée (Bel anger et al. , 2002; Leimester et al. , 2005; Preece, 

2006). 

Enfin en ce qui concerne le corps médical et son acceptation des communautés virtuelles 

médicales il faut garder en tête que les professionnels de la santé ont toujours été des adopteurs 

tardifs de nouvelles technologies. Cependant, il en va de leur bonne volonté à ne serait-ce que 

s' informer sur les bonnes communautés virtuelles médicales qui existent afin de pouvoir 

reconm1ander les bonnes à leurs patients. Les professionnels de la santé doivent au moins être au 

courant des principaux répertoires d' informations sur la santé et des principaux sites web 

médicaux comme par exemple le « National Livrary for Health »,au Québec ce serait l ' « Institut 

national de santé publique du Québec ». En plus de guider les patients vers des sites web de 

haute qualité, Eysenbach (2003) suggère que les médecins éduquent et entraînent les patients à 

filtrer les informations qu ' ils y trouvent. Finalement, c' est en référant leurs patients à ces 

communautés que les médecins et autres professionnels du milieu médical pourraient améliorer 

la qualité globale de 1' expérience médicale (Johnson et al. , 2006). 

7.3 Limites de la recherche 

Malgré le fait que nous ayons validé six hypothèses parmi les sept que nous avions établies, la 

présente recherche contient certaines limites qui ne permettent pas de généraliser les résultats 

obtenus. 

Dans un premier temps, il aurait été bon d'obtenir un nombre plus grand de répondants qualifiés. 

En effet, à la base nous avions réussi à collecter un total de 349 répondants mais après épuration 

c 'est-à-dire après avoir retirés les questionnaires incomplets ou incohérents nous obtenions un 

total de 233 répondants qualifiés. Le nombre de répondants qualifiés que nous avons obtenus est 
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correct, toutefois un nombre plus important de répondants qualifiés nous aurait sans doute permis 

d'avoir des résultats plus concluant notamment sur les variables freins de la confiance 

interpersonnelle et de la qualité des informations. En effet, nous ne pouvons pas affirmer avec 

certitude que l' absence ou un faible niveau de confiance interpersonnelle est un frein aux vues 

des résultats. Du fait du niveau de signification proche du seuil de signification, nous ne 

prendrons pas le risque de généraliser ce résultat. Avec un échantillon plus grand, nous aurions 

été en mesure d' évaluer plus précisément l' influence de cette variable sur notre modèle. 

Un autre point qu' il est important de prendre en compte dans un second temps, c' est le nombre 

de questionnaires incomplets que nous avons dû éliminer. Nous pensons que beaucoup de 

répondants ce sont arrêtés en cours de route, du fait du caractère sensible du sujet que nous 

abordons d'une part et d'autre part parce que nous avions inséré une « règle » sur le site web de 

sondage en ligne surveymonkey qui ne permettait pas de passer à la question suivante sans avoir 

répondu à la question en cours. Malgré la nature sensible du sujet nous avions tenté au mieux de 

rassurer les répondants en leur assurant de préserver leur anonymat ainsi que la confidentialité de 

leurs réponses au travers du formulaire de consentement. Toutefois, il est vrai que les sondages 

en ligne représentent une source d' inquiétude pour certains utilisateurs qui une fois qu' ils ont 

commencé le sondage, se retrouvent dans une situation où ils doivent divulguer des 

renseignements très personnels (puisqu' ils ne connaissent pas d' emblée les questions qui leur 

seront posées) et s' inquiètent que ces renseignements soient utilisés de manière frauduleuse ou à 

des fins commerciales. Nous les avions donc avertis qu 'à tout moment ils pouvaient interrompre 

et quitter le questionnaire ce qui a sans doute contribué à un total de répondants qualifiés moins 

important que ce que nous avions prévu. 

Enfin, du fait d'avoir effectué notre sondage en ligne nous avons touché une population 

d'utilisateurs potentiels de communautés virtuelles médicales plus larges que si nous avions 

effectué le sondage en version papier puisque le lien du sondage a pu être partagé sur différentes 

plateformes médicales et réseaux sociaux (tout en garantissant l' anonymat des répondants et la 

confidentialité de leurs réponses une fois que les personnes participant au sondage atterrissaient 

sur le site surveymonkey). Toutefois, peu de plateformes nous ont autorisés à diffuser notre 

sondage, affectant le taux de répondants qui se situaient dans la catégorie des participants actifs 
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sur les communautés virtuelles médicales. Nos résultats auraient sans doute été encore plus 

précis si notre taux de participants actifs était plus élevé. 

7.4 Pistes de recherches futures 

Les communautés virtuelles médicales constituent un domaine émergent de la e-santé (Bail et 

Lillis, 2001) en plus d' être devenues de véritables réservoirs d' opinions médicales où les 

utilisateurs développent leurs propres connaissances quasi professionnelles sur des maladies 

(Schaffer et al. , 2007). La popularité grandissante d' Internet comme outils de soutien relatif à la 

santé (Andreassen et al. , 2007) a soulevé de nombreuses questions en même qu' elle amène de 

nouvelles opportunités pour le secteur de la santé. John Naisbitt, un grand futuriste , a dit un jour 

que la nouvelle source de pouvoir n ' est pas l' argent dans les mains de quelques uns mais 

1' information dans les mains de plusieurs (Ball et Lillis, 2001 ). Les pistes restant à étudier sont 

donc nombreuses . . 

En premier lieu, il serait intéressant d' explorer le nouveau phénomène auquel conduisent les 

communautés virtuelles médicales, à savoir la médecine participative. En effet, les communautés 

virtuelles médicales et les réseaux sociaux de manière globale invitent à la mise en commun de 

fragments isolés de connaissance afin de former une riche plateforme web d' intelligence 

collective. Les chercheurs spécialisés dans le domaine de la santé ont donc tout intérêt à 

considérer ces abondants bassins d' informations empiriques dans leurs recherches. En effet, les 

connaissances diffusées sur ces communautés pourraient être de grande valeur pour la médecine 

qui a encore du mal à établir les facteurs causaux de certaines maladies ou encore les réactions 

aux effets secondaires de certains médicaments (Johnson et al. , 2006). 

Une deuxième piste de recherche- complémentaire à la recherche actuelle- est la santé mobile 

ou lam-santé. Tout comme les communautés virtuelles médicales, le but ultime de lam-santé est 

d'aider à l' amélioration de la santé des patients mais aussi à l'amélioration des services de santé 

et plus généralement à l'amélioration de la recherche sur la santé. Cette technologie permet la 

transformation du système de santé en fournissant w1 accès aux soins technologiquement 
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avancés, en augmentant la productivité des médecins et rendant la relation patient-médecin plus 

facile et pratique (lnforoute sante du Canada, 2014). 

Enfin, le thème des communautés virtuelles médicales mériterait d' être encore davantage 

exploité notamment en ce qui a trait cette fois exclusivement aux patients atteints de maladies 

graves qui sont susceptibles de faire un usage plus intensif de ces communautés et pour des 

raisons encore plus poussées. Toutefois, pour une telle population de patients, il faudra s' attendre 

à ce que la collecte de données ne soit pas des plus évidentes étant donné la difficulté que cela 

représente de parler de la maladie et de répondre à des questions qui rappellent la lourdeur de 

l' épreuve qu' ils sont en train d'essayer de surmonter. 
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CONCLUSION 

Le but de ce mémoire était d' essayer de comprendre ce qui influence la participation 

d'internautes, d' individus, de patients à des communautés virtuelles médicales et par là même 

d'essayer d' identifier ce qui pouvait les motiver ou les freiner à participer à ces communautés. 

La collecte de données s' est faite en ligne via Je site web de sondage en ligne surveymonkey 

dont le lien a été diffusé sur les réseaux sociaux et sur quelques communautés nous ayant donné 

leur autorisation de diffuser notre sondage. Suite à la collecte de données nous avons été en 

mesure d' effectuer des analyses statistiques qui nous ont permis de valider six de nos sept 

hypothèses de rechercher et d' identifier ainsi le soutien informationnel, le soutien matériel, le 

soutien émotionnel et l' estime comme étant des sources de motivation à la participation à des 

communautés virtuelles médicales et l' absence ou le faible niveau de confiance interpersonnelle 

ainsi que des informations de mauvaise qualité comme des freins à la participation. 

Cette présente recherche contribue donc à la littérature académique en donnant un début 

d'explication aux comportements de participation adoptés par les utilisateurs de ces 

communautés. Comprendre la participation de patients comporte encore beaucoup d' autres 

variables qui n'ont pas été explorées dans ce mémoire comme par exemple le phénomène 

d'empowerment qui est le processus par lequel les patients s' éduquent aux travers des 

informations obtenues en ligne et acquièrent ainsi plus de pouvoir dans leur relation avec leur 

médecin ou dans le processus décisionnel relatif à leur santé. Toutefois, nous apportons notre 

contribution en fournissant un élément de réponse quant à l' influence de certaines variables 

comme celles du soutien social sur les comportements de participation. L'intérêt était également 

de souligner l' importance et l' ampleur que les communautés virtuelles médicales ont gagnées au 

cours de ces dernières années dans le milieu de la santé. 
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Enfin la revue de littérature a été l ' occasion de souligner les principales contributions des auteurs 

au thème émergent des communautés virtuelles médicales aussi appelées groupes de patients en 

ligne ou encore forums médicaux. Les points de vue de chacun diffèrent parfois mais finissent 

par se compléter pour finalement s' entendre sur le fait qu' il n 'est plus possible pour le monde 

médical d'ignorer une tendance qui gagne en popularité et qui finit par redéfinir la médecine" et la 

profession de médecin. Cette tendance n'est autre que la participation des patients à des 

communautés virtuelles médicales. Nous avons ainsi expliqué que les patients interagissent sur 

Internet pour partager leur savoir, leurs expériences et leurs opinions et que ce partage continuel 

de connaissances affectait le processus décisionnel relatif à leur santé, ce qui par là même 

démontrait l' impact considérable que l' action de participer à des communautés virtuelles 

médicales pouvait avoir sur les patients et leur santé. 

Toutefois, malgré l' intérêt croissant du monde médical pour les communautés virtuelles 

médicales et leur impact désormais conséquent sur la santé des patients mais aussi sur la 

médecine de manière plus globale, notre recherche a démontré que les patients valorisent leur 

participation à ces communautés sous certaines conditions. En effet, ils ont des attentes vis-à-vis 

de ces communautés et viennent sur ces communautés pour y trouver quelque chose de 

particulier que ce soit de l' information, du réconfort ou tout simplement pour se confier à des 

individus qui vivent les mêmes épreuves qu'eux. Ces patients ont également des exigences 

comme des exigences de confidentialité lorsqu' ils divulguent des informations personnelles sur 

ces communautés ou encore des exigences de qualité vis-à-vis des informations auxquelles ils 

accèdent. 

Ces attentes et exigences constituent respectivement des motivations et des freins à la 

participation des patients aux communautés virtuelles médicales et démontrent que de 

nombreuses variables peuvent venir influencer positivement ou négativement la participation à 

ces communautés. 
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ANNEXE 

QUESTIONNAIRE 

Communautés virtuelles médicales : les motivations et les freins à la 
participation 

Bonjour, 

Finissant actuellement un programme de maîtrise en Sciences de la Gestion à l'Université du 

Québec à Montréal (UQAM), je réalise dans le cadre de mes études un mémoire portant sur les 

motivations et les freins à participer à des communautés virtuelles médicales. 

À cette fm, je sollicite votre aide pour répondre à ce court questionnaire qui vous prendra moins 

de 10 minutes à compléter et me sera d' une grande aide dans la poursuite de mon mémoire. Ce 

questionnaire est complètement anonyme et les données récoltées seront utilisées de manière 

strictement confidentielle et uniquement dans le cadre de ce projet. 

Je vous remercie d 'avance pour votre aide. 

Pour information, nous considérons une communauté virtuelle médicale comme étant une 

combinaison de petites discussions de groupes virtuels au sein desquels des personnes ayant un 

intérêt commun pour un sujet de santé partagent de l' information, des expériences et des 

émotions et fournissent du soutien et de 1' encouragement aux autres membres. Par ailleurs, ces 

communautés prennent différentes formes et noms (Forums de discussion, chat, groupes de 

soutien en ligne, etc ... ). À titre d 'exemples nous pouvons citer les communautés virtuelles 

médicales suivantes : Doctissin1o, Passeport Santé, Patients Like Me, Web MD, QuitNet, etc .. . 



FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 

IDENTIFICATION 
Étudiant-chercheur responsable du projet: Laura Nelzin 
Programme d'études : Maîtrise en sciences de la gestion, spécialisation marketing 
Téléphone: 514 588 9733 Adresse courriel: laura .nelzin @gmail. com 

BUT GÉNÉRAL DU PROJET ET DIRECTION 
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Les participants sont invités à prendre part à ce projet visant à étudier la participation à des communautés 
virtuelles médicales. Plus spécifiquement, il vise également à déterminer les motivations et les freins à la 
participation à ces communautés. Pour information, nous considérons une communauté virtuelle médicale 
comme étant une combinaison de petites discussions de groupes virtuels au sein desquels des personnes ayant un 
intérêt commun pour un sujet de santé partagent de l' information, des expériences et des émotions et fournissent 
du soutien et de l' encouragement aux autres membres. Par ailleurs, ces communautés prennent différentes 
formes et noms. À titre d 'exemples nous pouvons citer les sites Doctissimo, Passeport Santé, Patients Like Me, 
Web MD, QuitNet. Ce projet est réalisé dans le cadre d'un mémoire de maîtrise réalisé sous la direction de 
Madame Anne-Françoise Audrain Pontevia, professeur du département Marketing de l'École des sciences 
de la gestion à l'Université du Québec à Montréal. Elle peut être joint au (514) 987-3000 poste 3572 ou 
par courriel à l'adresse : audrain pontevia.anne fra ncoise@ugam.ca 

PROCÉDURE(S) OU TÂCHES DEMANDÉES AU PARTICIPANT 
La participation consiste à répondre à un questionnaire portant sur la participation du répondant à des 
communautés virtuelles médicales. Ce questionnaire prendra environ 10 minutes du temps du répondant 
et sera administré dans des salles de classe à des étudiants (avec l'accord du professeur responsable du 
cours à ce moment là) de l'UQAM. La transcription sur support informatique qui en suivra ne permettra 
pas d'identifier le répondant. 

AVANTAGES et RISQUES 
La participation du répondant contribuera à l'avancement des connaissances dans le domaine des 
communautés virtuelles médicales . La présente recherche implique un risque d'inconfort car nous 
aborderons un problème chronique chez l' individu, ce qui peut être associé à des expériences très 
difficiles. Si le répondant ressent un sentiment d'inconfort ce-dernier demeure libre de ne pas répondre à 
une question qu'il estime embarrassante ou de se retirer en tout temps sans avoir à se justifier. Une 
ressource d'aide en la personne de l'étudiante chercheure elle-même pourra être proposée si le répondant 
souhaite discuter de sa situation. Sinon je pourrai référer l'étudiant à un professionnel (ex : un 
psychologue) en demandant au préalable aux membres du comité d'éthique de la recherche s'ils 
connaissent un professionnel auquel je pourrai référer cet étudiant. 

ANONYMAT ET CONFIDENTIALITÉ 
Il est entendu que les renseignements recueillis lors de l'entrevue sont confidentiels et que seuls, le 
responsable du projet et son directeur de recherche, Madame Anne-Françoise Audrain Pontevia, auront 
accès à votre questionnaire. Le matériel de recherche c'est-à-dire le questionnaire et le formulaire de 
consentement seront détruits une fois que les données seront rentrées sur une base de données anonyme 
mais numérotée afin de connaître le nombre de réponses obtenues. Les données pourront être détruites 5 
ans après le dépôt final du travail de recherche. 

PARTICIPATION VOLONTAIRE 
Votre participation à ce projet est volontaire. Cela signifie que vous acceptez de participer au projet sans 
aucune contrainte ou pression extérieure, et que par ailleurs vous être libre de mettre fin à votre 
participation en tout temps au cours de cette recherche. Dans ce cas, les renseignements vous concernant 
seront détruits. Votre accord à participer implique également que vous acceptez que le responsable du 
projet puisse utiliser aux fins de la présente recherche (articles, mémoire, essai ou thèse, conférences et 
communications scientifiques) les renseignements recueillis à la condition qu'aucune information 
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permettant de vous identifier ne soit divulguée publiquement à moins d'un consentement explicite de 
votre part. 

COMPENSATION FINANCIÈRE: Votre participation à ce projet est offerte gratuitement. 

DES QUESTIONS SUR LE PROJET OU SUR VOS DROITS? 
Vous pouvez contacter l'étudiant-chercheur responsable du projet au numéro 514 588 9733 pour des 
questions additionne lles sur le projet. Vous pouvez également discuter avec le directeur de recherche 
des conditions dans lesquelles se déroule votre participation et de vos droits en tant que participant de 
recherche. Le projet auquel vous aller participer a été approuvé par le comité d'éthique de la recherche 
avec des êtres humains. Pour toute question ne pouvant être adressée au directeur de recherche, ou à 
l'étudiant (e) responsable, ou pour formuler une plainte ou des commentaires, vous pouvez contacter la 
Présidente du comité d'éthique de la recherche pour étudiants (CERPE1), par l'intermédiaire de son 
secrétariat, au numéro 514-987-3000 poste 7754 ou par courriel à: mainard.karine@uqam.ca 

REMERCIEMENTS 
Votre collaboration est importante à la réalisation de ce projet et nous tenons à vous en remercier. 
SIGNATURES 
Je reconnais avoir lu le présent formulaire de consentement et consens vo lontairement à participer à ce 
projet de recherche. Je recon nais aussi que le responsable du projet a répondu à mes questions de 
manière satisfaisante et que j'ai disposé suffisamment de temps pour réfléchir à ma décision de participer. 
Je comprends que ma participation à cette recherche est totalement volontaire et que je peux y mettre fin 
en tout temps, sans pénalité d'aucune forme, ni justification à donner. Il me suffit d'en informer le 
responsable du projet. 

Je déclare avoir lu et compris le but, la nature, les avantages, les risques du projet et répondre au 
meilleur de ma connaissance aux questions posées. 

D Oui, j'accepte D Non, je refuse 

Responsable du projet: LAURA NELZIN 
Téléphone: 514 588 9733 Adresse courriel : laura.nelzin@gmail.com 
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Questionnaire 

1. Vous arrive-t-il d' aller sur des communautés virtuelles médicales lorsque vous avez un 
problème de santé ? 

a. Oui 
b. Non 

(Si oui , passez à la question suivante) 
(Merci de ne pas continuer) 

2. Si oui, nommez une communauté virtuelle médicale (Ex : Doctissimo, Passeport 
Santé, Quitnet, PatientsLikeMe, WebMD, etc ... ) que vous consultez lorsque vous 
avez un problème de santé. 

3. À quelle fréquence utilisez-vous les c01mnunautés virtuelles médicales ? (Entourez la 
bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Plusieurs fois par jours 
b. Une fois par jour 
c. Au moins une fois par semaine 
d. Au moins une fois par mois 
e. Moins d 'une fois par mois 
f. Jamais 

4. Participez-vous aux discussions dans la communauté (en postant de l' information, en 
faisant des commentaires, en posant/répondant à des questions ... etc) ? (Entourez la 
bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Jamais 
b. Rarement 
c. Souvent 
d. À chaque fois que je me c01mecte 

5. Lorsque vous allez sur ces communautés virtuelles, combien de temps passez-vous en 
moyenne, par visite ? (Entourez la bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Moins de 5 minutes 
b. 5 à 29 minutes 
c. 112h à 2h 
d. Plus de 2h 
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6. Indiquez votre degré d' accord avec les énoncés suivants : 
(cochez la case correspondante, une seule réponse possible) 

1 Pas du tout Plutôt en Sans 
d'accord désaccord opinion 

116 

Tout à fait 
accord d'accord 

r---

~utôt 

Je suis familier avec le fait de naviguer 
sur internet 

f--·-··-- - ------····-··----· - ------- ---·---- ·-····- ··- ------· -------··-···-
Je ne me sens pas à l' aise lorsque je 
navigue sur internet 

......... _L_ Naviguer sur internet rn ' est étranger 
'--······-···-- ·-·-··· --·--····--------- ---··- ····-·--·-···-···!...····---

7. Vous consultez les communautés virtuelles en tant que: 
(Entourez la bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Personne souffrant d'une maladie non sévère 

------

b. Personne souffrant d' une maladie relativement non sévère 
c. Personne souffrant d'une maladie relativement sévère 
d. Personne souffrant d'une maladie extrêmement sévère 

8. Souffrez-vous d' une maladie chronique* ? 

--,- --·· 

I 

1 
·---~----·-----··-·· 

En médecine, un état persistant et accablant est appelé chronique. Les maladies chroniques sont 
des maladies non contagieuses qui se développent lentement et qui peuvent limiter les activités 
quotidiennes de façon prolongée dans le temps. (Ex: Diabète, Hernie, hypertension artérielle, 
etc .. .) 

a. Oui 
b. Non 

Si oui, veuillez indiquer la nature de votre maladie chronique : ______ _ 

9. Indiquez votre degré d' accord avec les énoncés suivants 
(cochez la case correspondante, une seule réponse possible) 

Pas du tout 
d'accord 

Plutôt en Sans Plutôt 1 Tout à fait 1 
désaccord opinion 1 d'accord J d'accord 

·~~~~~ T 
~--

De manière générale, je suis satisfait 
de ma relation avec mon médecin. 

Ma relation avec mon médecin 
répond à mes attentes 

r-
Ma relation avec mon médecin est 
vraiment proche d' être une relation 
idéale 

····-··--' ·-·----,.. -

J 1 
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10. Indiquez votre degré d'accord avec les énoncés suivants (cochez la case correspondante, 
une seule réponse possible) 

Vous diriez, lorsque vous participez à une communauté virtuelle médicale que: 

-p~-;d;_; .. tout .. .,.. PI~tôt e~·-l s;;~~ -·--1 Plutôt Tout à fait 
_ ... ______________ .. _____ , __ -~~~~-':«?.!::~_ .. ____ ~ésaccord -~IJinion _ d'a4;~()~ .. ~-'~<:_':«?.!::~ --

Les membres de la communauté 
vous donnent l' information 
nécessaire lorsque vous avez un 
problème de santé 

Les membres vous donnent des 
informations additionnelles 
concernant les symptômes et les 
traitements avec lesquels vous n'êtes 
pas familier. 

f-'L_e_s_m_e_~_b_r·-e·s-·-v-o_u_s _d_o_n-ne_n_t_d_e_s_____ -------_, _____ l ____ _ 
conseils de telle sorte que vous 
compreniez et que vous vous 

1 

adaptiez à la réalité de votre 
problème de santé 

Les membres vous indiquent 
comment surmonter une situation 
difficile que vous traversez 

.............................................. - ............................................ ·-· ................................ _,_, .. J ........ ____ ........ - .... ·--··-.1 

11. Indiquez votre degré d'accord avec les énoncés suivants (cochez la case correspondante, 
une seule réponse possible) 
Vous diriez, lorsque vous participez à une communauté virtuelle que : 

Pas du tout Plutôt en 
d'accord désaccord 

- ----- .. --·--·----

Sans ~utôt Tout à fait 

opin~~--! d'acco•·±'accord 
1 Si vous avez un malaise quelque 

part, un membre de la communauté 
viendrait vous chercher l_ 
Il y a quelqu ' un de la communauté 
qui peut vous porter assistance si 
jamais vous ne vous sentez pas bien 
physiquement 

Il y a quelqu ' un de la communauté 
qui peut vous aider financièrement si 
vous en avez besoin 

JI y a quelqu ' un de la communauté 
qui peut vous aider à remplir vos 
obligations si vous en êtes incapable 

.!-.... -·---·-·-· .................. __ ... 

1 
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12. Indiquez votre degré d' accord avec les énoncés suivants (cochez la case correspondante, 
une seule réponse possible) 

Vous diriez, lorsque vous participez à une communauté virtuelle que : 

··-·---------------------· --·--···---T!~:~~~~ï :!~!~~;~d ···· s~-~~---- -··· Plutôt 

-···-----·--·---·---------1------ --· ····----- -~pJ..niol!_ ..... __ d ' !i.~-~g_r.:d_ 
Vous recevez du soutien et de l'aide 
de la part des membres de la 
communauté 

Si vous postez vos problèmes sur le 
mur de conversation de la 
communauté, les membres essaieront 
de vous aider 

Les membres de la communauté 
démontrent de l' inquiétude 
concernant votre état de santé 

Les membres de la communauté 
comprennent et essaient de vous faire 
vous sentir mieux lorsque vous êtes 

·-·········--+------

1 déprimé 
l_ ......... -··-------------··· .. ·- ·····-------········-···-- -··----- _______ .......... ____ L ___________ ...... --···· 

··········-·· 
Tout à fait 
d'accord 
·····---·-

13. Indiquez votre degré d' accord avec les énoncés suivants (cochez la case correspondante, 
une seule réponse possible) 

Les membres de la communauté virtuelle médicale : 

r 
'··-····-···---------- -·· 

Me respectent, cela rn ' aide à me 
sentir bien 

Respectent ma personnalite 
-

itent M 'encouragent et me félic 
lorsque mon état de santé s ' améliore 

Respectent mon opinion et 
perçoivent positivement 

---·· 

me 

-

--·-·-· 

1 Pas du tout 1 Plutôt en 1 Sans 
d'accord __ ~sacco rd .j. opinion 

1 

1 

1 1 

1 

1 

1 

------· ______ , ____ 

1 
1 _.!. ___ 

Plutôt 1 Tout à fait 
d'accord 1 d'accord 

.1 ........ ---·---···-··-
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14. Indiquez votre degré d' accord avec les énoncés suivants (cochez la case correspondante, 
une seule rép onse possible) 

Vous diriez que vous faites confiance aux membres de la communauté car : 

···-·-···---·-···-----··-·-·---·-·--···---···-···-···. ·-·--· ---·-- ----···-····-····-···----·-- . ··---····-··---·-··· ......... ,---··--···-··· ··--- --
Pas du tout Plutôt en Sans Plutôt Tout à fait 
d'accord désaccord opinion d'accord d'accord 

~~--~=------~----~--~--­
Ils ont suffisamment de compétences 
pour comprendre les problèmes de 
santé des autres membres 

Ils ont beaucoup de connaissances 
sur les sujets discutés 

Ils ont tous l'air d' avoir de bonnes 
valeurs morales 

······-··--·-··-·---··-·······-··········---······-·····-··········- ···-·--· ·--·····-··----··········-··········----· ·······--·-······---·- ------- -·· ·-···-·-·--······ 

Ils offrent leurs meilleurs conseils 

1-----------·--·----·----------·--·+-----1---- ~-~-----
Il est très important pour eux d 'être 
amical avec chacun 

----------· --
Ils vont s' entraider pour résoudre 
leurs problèmes 

- - ------- --- ---- --~----- -_---_-j~_- -- - -_···-_ 

-···· --L-------·---- J 

15. Indiquez votre degré d' accord avec les énoncés suivants (cochez la case correspondante, 
une seule rép onse possible) 

Je considère que les informations trouvées sur les communautés virtuelles médicales 
sont : 

De valeur-ajoutée ~ 

Pert~-~~-~~~-~ --- --- -- ~-------=--· __ 
Interprétables 

- --- -------------r----------~------~--------+-------,_--------~ 

j Faciles à co~~=n~~e l 
r Accessibles pour les membres 1 

---- _ ___,_ 

1··- - ----·····---+---

1 

Protégées contre les personnes qui ne 
sont pas membres 

--···-··--····· ·····------- -- l 

1 

1 
·······---··-···-...1..·-·-···--



16. Quelle est votre nationalité ? 

17. Quel est votre pays de résidence ? 

18. À quelle tranche d 'âge appartenez-vous? 
(Entourez la bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Moins de 18 ans 
b. 18 à 24 ans 
c. 25 à 34 ans 
d. 35à49ans 
e. 50 à 65 ans 
f. Plus de 65 ans 

19. Vous êtes: 
(Entourez la bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Homme 
b. Femme 

20. Quel est votre niveau d' étude? 
(Entourez la bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Aucun 
b. Cégep (Pré-universitaire) 
c. Diplôme universitaire de premier cycle (Certificat, Baccalauréat.. .) 
d. Diplôme universitaire de second cycle 
e. Diplôme universitaire de troisième cycle 
f. Autre : 

21. À quelle catégorie socio-professionnelle appartenez-vous? 
(Entourez la bonne réponse, une seule réponse possible) 

a. Agriculteurs exploitants 
b. Salariés de l' agriculture 
c. Patrons de l' industrie et du conunerce 
d. Professions libérales et cadres supérieurs 
e. Cadres moyens 
f. Employés 
g. Ouvriers 
h. Personnels de services 
1. Etudiant 
J. Autre: _________ _ 

Merci de votre participation 

120 
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