UNIVERSITE DE STRASBOURG

FACULTE DE MEDECINE, MAIEUTIQUE ET SCIENCES DE LA SANTE

ANNEE : 2023 N°: 229

THESE
PRESENTEE POUR LE DIPLOME D’ETAT

DE DOCTEUR EN MEDECINE

Diplome d’Etat

Mention Médecine Générale.

PAR
SCHLEIFER Laura Christiane

Née le 05/09/1992 a Haguenau (67)

Groupes de soutien Facebook dédiés au reflux gastro-cesophagien
du nourrisson :
décisions des meéres affiliées

en matiere de soins de santé pour leur enfant ?

Président de thése : Professeur Sylvie ROSSIGNOL-BERNARD

Directeur de thése : Docteur Chloé DELACOUR
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I. INTRODUCTION

Principaux dispensateurs de soins a ’enfant, les parents agissent auprés de lui pour son ali-
mentation, son hygiene, le jeu, son sommeil ou sa santé. Dans le domaine de la santé, I’exercice de
I’autorité parentale confére au parent le role de surveillance et de protection de la santé de son en-
fant(1), le parent étant libre de choisir les sources d’informations nécessaires a ses actes et ses déci-
sions.

Durant la période post-natale, marquant une évolution dans le role et les responsabilités paren-
tales, Internet est la premiére source pour répondre aux besoins d’information, notamment en ce qui
concerne les meres. En cas de probléme avec leur enfant, trois quart d’entre elles ressentent le besoin
d’effectuer des recherches sur internet, notamment a propos d’interrogations sur des symptomes spéci-
fiques de leur enfant(2).

Parmi les sources d’informations présentent sur Internet, les réseaux sociaux jouent actuelle-
ment un role prépondérant chez les parents(3). Parmi les grandes plateformes de médias sociaux, les
meres utilisent largement Facebook(4,5) qui représente la plateforme sociale préférée pour la re-
cherche d'informations sur la santé des enfants(4). Les parents d’aujourd’hui font partie de la généra-
tion des premiers utilisateurs de Facebook, ce réseau social ayant vu le jour lorsqu’ils étaient au col-
lege, lycée ou étudiants(3,5). On parle également de génération Y. Sur Facebook, les groupes
d’entraide concernant la santé se multiplient, appuy¢és par la modification des algorithmes de Facebook
en 2019(6). Ceux-ci avaient pour principal axe de donner une priorité aux groupes pour permettre une
facilité d’interaction entre les personnes partageant les mémes centres d'intéréts. En plus de faciliter la
découverte et la participation aux groupes via des recommandations pertinentes, une importance a été
accordée a la confidentialité dans les groupes destinés a la santé, les membres pouvant maintenant
publier des questions et partager des informations sans que leurs noms n'apparaissent sur un message.

Le concept de groupe d’entraide se fonde sur le principe que des personnes confrontées a un
défi similaire peuvent s'entraider simplement en se rassemblant. La puissance de cette approche
s’appuie sur la conviction de la « sagesse collective », naissant de l'expérience partagée des partici-

pants plutot que de la formation professionnelle. Les comportements affiliatifs augmentant en période
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d’incertitude ou d’anxiété, certaines maladies sont plus propices a la formation de groupe
d’entraide(7).

Avec une prévalence globale estimée a 12,6% chez les nourrissons agés de 0 a 23 mois en France,
le reflux gastro-cesophagien du nourrisson (RGO) est un motif fréquent de consultation en médecine
générale(8,9). En 2016 en France, 6% des nourrissons entre 0 et 1 an se sont vu prescrire un [PP(10),
avec une augmentation du taux de prescription de 110% entre 2009 et 2019(11). Cette franche ten-
dance a I’augmentation est partagée depuis les années 2000 dans les pays développés(12—14). Le RGO
du nourrisson est source d’inquiétudes parentales prononcées, d’apparition rapide et co-existantes avec
de nombreux questionnements sur les symptdmes de I’enfant(15) qui peut amener les parents a trouver
conseil sur des groupes d’échanges sur les réseaux sociaux(16). Peu d’études se sont intéressées au
vécu et au comportement parental dans le RGO du nourrisson en France. Une these s’est intéressée au
ressenti global des parents face a la prise en charge du RGO du nourrisson et mentionne 'utilisation
d’Internet (sites, blogs, forums) par les parents dans un besoin de communication, de comparaison de
leur cas et de trouver des solutions efficaces(15).

Sur Facebook, depuis 2012, divers groupes « d’entraide et de soutien », « d’échange », « de con-
seils » ou encore « d’astuces » dédiés au reflux gastro-cesophagien du nourrisson fleurissent d’années

en années et comptent de plus en plus de membres, pour exemple :

« Bébé RGO » (2012), groupe fermé*,15012 membres en juillet 2023 (vs 13892 membres en

aout 2022),

o« Bébé et enfant RGO notre quotidien » (2016), groupe fermé, 4208 membres en juillet 2023
(vs 4045 membres en aout 2022),

o« Soigner son bébé RGO au naturel » (2018), groupe fermé, 15109 membres en juillet 2023
(vs 13385 membres en aout 2022)

o« Bébé iplv/aplv et rgo conseils » (2020), groupe fermé, 1140 membres en juillet 2023 (vs 951

membres en aout 2022),

e « RGO BEBE et traitement naturel sans IPP » (2022), groupe fermé, 2707 membres.

*Groupe fermé : Seuls les membres peuvent voir qui est dans le groupe et ce qui est publi¢. Devenir membre nécessite une
approbation par un(e) admin du groupe.
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Dans le domaine pédiatrique, la recherche d’informations sur Internet et/ou sur Facebook par les
parents peut étre liée a un besoin d’éclairer leurs décisions de santé(2,4). La moitié¢ des méres déclare
utiliser Internet pour avoir un meilleur controle sur les décisions qui vont affecter la santé de leur en-
fant, et plus d’une femme sur 3 pour faire un choix sur la santé de leur enfant(2). A ce propos, la revue
systématique de Kubb de 2020, s’intéressant a la recherche d'informations de santé en ligne par les
parents pour leurs enfants, reléve I’énorme manque de compréhension sur les critéres utilisés par les
parents pour prendre une décision. En outre, Kubb et Al. précisent que les études a venir doivent se
concentrer davantage sur les nouvelles possibilités offertes par internet notamment les réseaux so-
ciaux(3). L’implication du réseau social Facebook sur les décisions parentales en matiére de soins pour
leur nourrisson n’a jamais été explorée dans le domaine du RGO du nourrisson.

L’objectif de cette recherche était de décrire le vécu et les décisions en matiere de soins pour leur

enfant de parents affiliés aux groupes de soutien Facebook dédié¢s au RGO du nourrisson.
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II. METHODES

A la croisée des sciences biomédicale, sociale et psychologique, une étude qualitative avec une ap-
proche phénoménologique semblait la plus appropriée. Elle permet la recherche de sens a partir de la
description de I’expérience vécue du parent, dans sa singularité. Elle devrait nous permettre d’éclairer
les perceptions des parents sur leur utilisation des groupes Facebook dédiés au RGO des nourrissons et

d’évaluer les déterminants de leur décision pour les soins de leur(s) enfant(s).

Recrutement

Le recrutement de parents volontaires a été fait a partir du groupe privé Facebook « Soigner son bébé
RGO au naturel », aprés demande et approbation d’une des administratrices. Crée en 2018 ce groupe
fait partie, avec le groupe « Bébé RGO », des deux groupes comptant le plus de membres parmi
I’ensemble des groupes dédiés au RGO du nourrisson sur Facebook (prés de 15000 membres chacun).
Malgré des similitudes entre ces deux groupes, il se présente davantage comme un groupe
« d’échanges autour des solutions » pour soulager le RGO des bébés, que le groupe « Bébé RGO » qui
se présente comme un groupe « d'entraide et de soutien pour les parents de bébés souffrant de reflux
gastro-acesophagien ». Le contenu multimédia (tels que les albums photos), fixe dans le temps, propose
et se prononce sur de multiples facettes de la prise en charge du nourrisson RGO. Son positionnement
¢tait donc plus opportun dans 1’étude concernant les décisions parentales en maticre de soins santé de
SOn NourTisson.

Un échantillonnage a été effectué afin d’obtenir une diversité de 1’échantillon concernant les caracté-
ristiques socioprofessionnelles, le lieu d’habitation, le nombre d’enfant, le positionnement du nourris-
son RGO dans la fratrie, I’age actuel de I’enfant RGO et le type de suivi médical (médecin généraliste
ou pédiatre), sans viser une représentativité de la population source. Les groupes d’entraide étant pour
la grande majorité constitué de femmes, le sexe n’était pas un critére de variation dans cette étude.

Les critéres d’inclusion étaient d’étre parent : d’au moins un enfant ayant présenté un RGO agé de 0 a

36 mois au moment de ’entretien, et de nationalité francaise, le systéme de soins pouvant différer d’un
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pays a ’autre. Tous partageaient 1’expérience commune d’étre ou d’avoir été inscrit sur au moins un

groupe Facebook dédi¢ au RGO du nourrisson « Soigner son bébé RGO au naturel ».

Recueil des données

L’enquétrice ayant mené les entretiens était seule et autrice de cette theése. C’est une femme de 30 ans,
réalisant des remplacements de médecin généraliste dans le Bas-Rhin au moment de 1’étude. Elle s’est
posé la question de I’apport des groupes Facebook destinés au RGO du nourrisson sur les décisions
parentales en matiére de soins apreés avoir découvert 1’existence de ses groupes durant sa premicre
maternité. L’enquétrice ne présentait aucune expérience en matiere d’étude qualitative avant le début
de cette étude. Elle s’est auto-formée par la lecture d’un livre(17), de plusieurs articles(18,19) et aidée
par les conseils de la directrice de thése plus expérimentée.

L’étude a été conduite par des entretiens individuels. Il s’agissait d’explorer un sujet délicat, qu’est le
positionnement d’un parent vis-a-vis de ses choix pour son enfant, et intime vis-a-vis des émotions
ressenties durant une période pouvant étre jugée difficile. L’entretien individuel est la méthode de
choix dans une approche phénoménologique. Les entretiens étaient semi-dirigés. La conduite de
I’entretien était semi-directive, guidée par un ensemble de questions favorisant 1’expression des parti-
cipants(Annexe 1)(18). Par la suite, afin de favoriser un déroulement trés ouvert, les questions ont été
adaptés en fonction de la narration des participants, en conservant la trame initiale.

Les entretiens étaient réalisés sur I’outil de visioconférence ZOOM, les participantes étant réparties sur
I’ensemble du territoire. Les participantes étaient libres de choisir un entretien audio seul ou audio-
vidéo. Les enregistrements étaient réalisés via 1’enregistreur ZOOM puis intégralement retranscrits
manuellement et anonymisés. Les retranscriptions d'entretien ont été retournées aux participants pour
obtenir un éventuel commentaire et/ou correction. L’accord du Conseil de Protection des Personnes
était non nécessaire a la réalisation de 1’étude, puisque ne concernant pas une recherche biomédicale
médicamenteuse (article L. 1123-7 du code de la santé publique). Chacune des participantes était en
possession d’une fiche d’information avant I’entretien (Annexe 2) et a livré son consentement éclairé

oralement au début de chaque entretien.



23

Dans I’approche phénoménologique, il ne peut pas y avoir de saturation des données. Les effectifs sont
trés variables, généralement entre 1 et 14 participants avec une moyenne de 9, le chercheur devant
« &tre en pouvoir de maitriser I’ensemble du corpus pour en dégager une vision globale, ce qui est

d’autant plus difficile quand I’effectif croit » comme I’expose P. Antoine et J.A. Smith(18).

Analyse des données

Une approche inductive par codage manuel a été utilisée pour 1’analyse, avec un travail d’exploration
de I’expérience vécue des participants utilisateurs de Facebook et de compréhension des représenta-
tions guidant leurs choix dans le parcours de soins de leur enfant. L’analyse était menée de manicre
horizontale avec un codage descriptif, linguistique et conceptuel pour chaque entretien de maniére
linéaire, en prétant attention a la sémantique du discours. L’émergence de thémes a partir des données
permettait une recherche de connexions entre les différents thémes pour chaque entretien aboutissant a

I’analyse longitudinale, puis sur I’ensemble du matériel, c’est I’analyse transversale(18,20).
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III. RESULTATS

Soixante-cinq femmes ont répondu a I’appel a participation au projet de thése. Une femme a décliné sa
participation pour raison familiale. Neuf entretiens ont été conduits du 17 janvier 2023 au 16 mai
2023. Leur durée était comprise entre 33 et 64 minutes. Six entretiens étaient audiovisuels. Deux parti-
cipantes étaient en présence de leur nourrisson durant [’entretien.

Les participantes étaient agées de 27 a 39 ans (moyenne d’age 32 ans), et avaient entre 1 et 3 enfants.
Leurs caractéristiques socioprofessionnelles étaient variées : 1 vendeuse, 1 infirmiére, 1 médecin spé-
cialiste, 1 conseillére de vente et assistante d’éducation dans un lycée, 1 éducatrice spécialisée, 2 en-
seignantes (1 professeur des écoles et 1 de frangais pour les étrangers), 1 project manager, 1 techni-
cienne en environnement. Au moment de I’entretien, 4 étaient en activité, 2 en reconversion profes-
sionnelle, 2 en congé parental, 1 en arrét de travail. Cinq d’entre elles étaient mariées, 1 pacsé, 3 en
couple. Cinq vivaient en milieu rural, et 4 en milieu urbain.

La fourchette d’age de I’enfant RGO au moment de ’entretien était comprise entre 5 mois et 35 mois.
3 enfants présentaient un RGO actif et non contr6lé au moment de I’entretien, 2 un RGO actif mais
contrdlé, et 4 un RGO guéri. Deux étaient suivis par un médecin généraliste, 4 par le pédiatre seul, 3
par le pédiatre et le médecin généraliste. Six avaient consulté au moins une fois un gastropédiatre. Le
tableau 1 illustre les caractéristiques générales parents-enfant.

La question de la reconnaissance du RGO par un professionnel de santé n’avait pas été posée mais elle

a été notifiée de maniere spontanée par toutes les participantes en évoquant leur expérience.

Toutes les participantes sauf une étaient membres de plusieurs groupes Facebook dédiés au RGO ou
APLV du nourrisson au moment de 1’entretien (tableau 2). Leur ancienneté sur le groupe « Soigner son

bébé RGO au naturel » variait de 4 a 30 mois.
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Tableau 1 : Caractéristiques parent-enfant

Place de f&ge de .
I'enfant I'enfant Durée
Partici Age Nombre RGO RGO au Statut Médecins de
pante g d'enfant moment du RGO consultés I'entre-
dans la .
fratrie de tien
I’entretien
. En cours .
+1)* o ' !
1 35ans | 2 (+1) 2e 6 mois (non équilibré) MG, pédiatre 33
2 | 28ans | 1 ler 6 mois En cours MG, 50'
(non équilibré) gastropédiatre
1) Terminé
3 29 ans 2 ler et 2e 5 mois 2) En cours Pédiatres 58'
(non équilibreé)
4 | 27ans | 1 ler | 25mois | Terminéa23 mois | "0 Pediatre, |0,
gastropédiatre
5 | 28ans | 1 ler | 27mois | Terminéa15mois |  Lodiaire, 49
gastropédiatres
1) Terminé a 14
. mois Pédiatre, ,
6 29 ans 2 leret2e | 10 mois 2) Terminé a 7 gastropédiatre 32
mois
7 39 ans 1 ler 35 mois En cours (pg .rt1erl— M(,}’. 60'
lement équilibré) | gastropédiatre
8 | 36ans | 3 2¢ | 22mois | Terminéa8mois | MO pediatrect | oo,
gastropédiatre
9 36 ans 3 3e 19 mois | En cours (équilibré) Pédiatre 35

* Famille recomposée
MG Médecin généraliste
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Tableau 2 : Adhésion des participantes (x) différent(s) groupe(s) Facebook au moment de I’entretien

Participante

« Soigner son
bébé RGO au
naturel »

Membre
depuis
4 mois

Membre
depuis
4 mois

Membre
depuis
30 mois

Membre
depuis
11 mois

Membre
depuis
24 mois

Membre
depuis
24 mois

Membre
depuis
24 mois

Membre
puis
retrait

Membre
depuis
24 mois

« Bébé RGO »

Membre

Retrait

Membre

« Bébé et en-
fant RGO
notre
quotidien »

Membre

Membre

« RGO, Aplv
(astuces, con-
seils, comment
les détecter) »*

Membre

Membre

Membre

« Bébé
iplv/aplv et rgo
conseils »

Membre

« RGO bébé
et traitement
naturel »

Membre

« Bébés RGO,
APLV, As-
tuces, Conseils
et Soutien. »

Membre

Membre

« RGO, APLV
et autres
intolérances... :
Comprendre
pourquoi »

Membre

« Les mamans
qui ont faim »

Membre

Membre

* ce groupe Facebook a changé de nom apres les entretiens en « RGO/Aplv chez nos tout petits (as-
tuces, conseils, partages...) »




27

A. Représentations maternelles des thérapies et du RGO comme

guide des choix en matiére de soins

1. La médecine « conventionnelle » et les IPP

La médecine « conventionnelle »

Lorsque les participantes évoquent les prises en charge par le corps médical, un sentiment global
d’insatisfaction voir d’agacement est présent face aux propositions. Elles pergoivent les propositions
médicales comme :

e restreintes, avec un champ d’action limité aux médicaments : « parce que le... le médical en
tout cas me... y avait que [’Inexium®, heu qui tant bien que mal faisait son role quoi » (P4)

« aujourd’hui le médical hum... c’est les médicaments. » (P2)

e sans possibilité intermédiaire : « C’est soit ¢ est normal, soit de toute facon on essaye ¢a, ¢a et
¢a et puis c’est tout » (P06),

e des traitements allopathiques utilisés de maniére trop commode et trop rapide « j suis fachée
parce que je trouve que c’est la facilité et que... et que... j'pense qu’il y a d’autres choses et
que y a pas assez d’accompagnement et ¢ est tout de suite les médicaments, les médicaments,
les médicaments. » (P2)

e limitées au traitement symptomatique, sans prise en compte d’une recherche étiologique :

« ils ont proposé du Gaviscon® ils proposaient que des trucs comme ¢a heu, pour un peu effa-
cer heu, mais sans régler le probleme de fond en fait. Et tous les médecins ¢a a été tout le
temps comme ¢a. » ; « Ben en fait pour moi c’était heu c’était lui mettre de la pommade sur un
truc auquel on trouve pas de solution ! ‘Fin ¢a m’agacait » (P5)

« pour moi I’Inexium® c’est la facilité c est heu, on va donner ce médicament pour réguler en

fait heu, [’acidité sauf qu’en fait on va pas chercher la cause du probleme. » (P2).

Elles ressentent un rejet médical du diagnostic de RGO du nourrisson, avec un possible effet négatif

d’un « effet de mode » du RGO sur le discours médical :
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« le pédiatre surtout me disait aussi qu’on était heu, le siecle des, des RGO et que en fait que tout

le monde voulait avoir un, ‘fin voulait avoir un, en quelque sorte un peu un bébé RGO. Quand je
dis voulez en tout cas c’est que quand on savait pas ce qu’avait un bebé ben en fait on disait qu’il
avait un RGO et du coup voila mon pédiatre était contre en fait de faire ce diagnostic la aussi pour
¢a. Heu parce que voila on était tous RGO a la fin et que pour lui bah ma fille [ était pas et voila ! »
(P4)

« et a chaque fois c’était « non mais heu, il faut arréter avec ¢a (le RGO) » heu ‘fin c’était heu,

non, ils (les médecins) voulaient méme pas [’entendre ! » explique P5.

La représentation du traitement allopathique qui est « fort hein » (P3 a propos du Gaviscon®), « trop
lourd en fait pour heu, pour leur petit, leur petit corps » (P5 a propos de I’Inexium®) avec des effets
secondaires et un potentiel effet de dépendance, peut représenter une source de rejet d’autant plus pour
les IPPs :
« heu je sais plus le nom, mais moi c’était hors de question de lui donner des antibiotiques ! Avant
d’avoir essayé plein de choses ! Heu je sais plus ce que c’était. Mais c’est un truc assez fort en
plus avec des effets secondaires. » dit P5 les antibiotiques faisant référence aux IPP,
« 'Inexium® a la base moi je, c’était pas quelque chose que je voulais lui donner, ¢a reste des
Jforts médicaments quand méme donc heu... et avec dépendance sur du long terme donc heu pfff...

¢a me disait trop rien ! » (P6)

Le rejet du traitement allopathique peut étre propre a I’aspect pédiatrique :

« En fait c’est hyper heu contradictoire, parce que moi la premiére quand j’ai mal quelque part
J'prends un médicament (rires). Jsuis pas du genre a... a essayer les choses naturelles, j’ai ja-
mais était comme ¢a. Mon mari oui. Mais alors moi, j’ai toujours pris, j'ai mal a la téte j 'prends
un Doliprane®, j’ai mal au ventre j 'prends un Spasfon® ‘fin j’ai toujours été médicament. Sauf

que... j sais pas... je congois pas en fait qu 'un bébé aussi petit prenne un médicament. » (P2)

Les traitements allopathiques ne représentent pas une solution adéquate pour certaines meres affiliées :
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« Pour moi ¢’est un pansement qu’on met, et, et apres une fois qu’on veut [’enlever heu ‘fin c’est
un cauchemar ! ‘Fin pour moi apres hein, c’est personnel ! C’était vraiment pas la solution.
Ouais,

c’était pas du tout une solution. » explique P5 a propos du Gaviscon®

« Sauf que je pense qu’aujourd’hui on a plein de... plein d’autres solutions pour se soigner, et en

dernier recours avoir les médicaments. » (P2).

Les IPP
On retrouve un rapport a 1’« acidité » dans le discours des participantes : « une remontée acide » (P7),
« tout ce qui est acide faut que je fasse attention » (P3), « un bébé (...) qui pue [’acidite » (P2), « le

julep y a telle chose qui réduit I’acidité » (P1).

Concernant les IPP spécifiquement, la question de I’incompatibilité des IPP avec I’age est présente :
« en fait heu on s’était vraiment questionné sur la prise de ['Inexium® heu qui nous paraissait
vraiment heu, étre heu, un médicament assez lourd pour son dge. » (P7)
« C’est jusque que moi, mon bébé, quand on m’a dit un bébé de 3 mois on va lui donner de

[’Inexium® moi non ¢ était complétement... j étais... pff non, j’ai dit ¢ est impossible. » (P2)

Dans leur discours, les médecins s’accommoderaient a la prescription d’IPP qui est ressentie comme
facile ou banalisée :
« Il m’a dit qu’il valait mieux essayer Inexium® et c¢’est un médicament qu’il banalisait assez en
fait finalement (...) c’est un médecin qui donne « facilement » entre guillemet les médicaments »
(Po)
« et aujourd’hui ¢’est la facilité, c¢’est que tous les médecins vont dire « ah ben on va lui donner

de I’Inexium® » et puis, puis voila » (P2)

Il existe une franche tendance au rejet des IPP chez les participantes, parfois total, méme si la gravité
des symptomes pourrait &tre a 1’origine d’une acceptation :
«moi je suis TOTALEMENT contre le traitement Inexium® qu’'on donne hyper facilement

J trouve aujourd’hui. Et hum... je me souviens de mon médecin traitant qui est, qui est pédiatre,
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qui m’avait dit heu « nan nan mais la heu vous allez finir en dépression il faut le mettre sous
Inexium® » mais en fait, heu... nan... » dit P2, qui précise plus tard : « peut-étre demain heu, je
sais pas, y a du sang dans ses, dans ses, dans ses selles, ou du sang dans ses, dans ses reflux,

peut étre que je me dirais « oh merde, la peut étre que je vais avoir recours a I’ Inexium® »

Dans certains cas, les IPP seront considérés par la mére comme une €tape nécessaire, malgré un pos-
sible avis opposé du médecin :
« Ca... heu... t’en parle a la pédiatre qui dit « Non non non machin » donc du coup t’es docteur
tu te prescris I’Inexium® tu lui fous I’ Inexium® » (P9)
« parce qu’a la fin c’est moi en fait qui avait demandé [’ Inexium® parce que lui en fait voulait

pas me le mettre et moi j’avais dit que maintenant je, je veux [’ Inexium® pour elle ! » (P4)

Mais globalement, I’administration d’un traitement IPP a leur enfant était source d’inconfort voir de
culpabilité maternelle :
« pff... ¢a m’embéte de continuer a donner ce médicament. » (P1)

« Mais finalement on a pas eu le choix et c’est la seule chose qui [’a soulagé, donc bon... » (P6)

Les meres affiliées attachent globalement une grande importance a 1’arrét de I’IPP mais il peut étre
difficile :
« Je lui baisse progressivement, jessaye de baisser mais c’est vrai des qu’il y a quelque chose, la
les dents, ben ¢a repart de plus belle quoi donc heu... je suis obligée des fois de remonter un petit

peu quoi. » (P1).

Implication des réseaux sociaux ?

Sur les réseaux sociaux, les opinions concernant les médicaments et les IPP peuvent stigmatiser
I"attitude du corps médical et possiblement créer certains préjugés chez les meres affiliées :
«j’'avais lu heu, les mamans RGO que c’était vraiment pas bon en plus (a propos de I'IPP).
D’accord, donc en fait quand les médecins vous l’ont proposé vous connaissiez déja ? Oui
J avais déja vu ouais. J'avais déja vu que c’était quand méme la premiére proposition des méde-

cins heu...
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que les médecins donnaient quoi. » (P5)

« J'’pense qu’aujourd’hui les réseaux sociaux ils aident pas mal, mais j'pense qu’aussi, ils, ils
portent aussi beaucoup de, de préjudices, bah... hum... a tout le médical a tout ¢a, parce que au-
Jjourd hui on a beaucoup de choses sur les réseaux, qui font que... qui nous font comprendre que

le médicament n’est pas bon pour un nourrisson quoi. » (P2)

Sur les réseaux, les meéres peuvent lire les effets secondaires des IPP déclarés par les autres membres,
le plus cité comme lu ou vécu étant une nervosité diurne ou nocturne exacerbée :
« Heu non mais c’est la que j’ai découvert que I’'Inexium® c¢a donnait des, des enfants fous !
parce que ¢a heu... méme dans le Vidal hein je crois que j’avais regardé c’était pas non plus heu
voila ! Et en fait je te dis donc tu te rends compte que machin ! » explique P9, « 1a » désignant les

groupes Facebook.

Les groupes Facebook peuvent jouer un role dans le rejet du traitement allopathique ou créer des diffi-
cultés de jugement de la mere :
« Et javais lu heu, sur les mamans RGO que c’était vraiment pas bon en plus. Et donc heu, ¢a
vous étiez contre ? Heu oui, la vraiment contre ! Par rapport a ce que vous aviez lu ou autre
chose ? Lu, entendu heu. En ayant discuté avec heu plusieurs mamans (...) vous dites que vous
avez discuté avec plusieurs mamans c’était dans votre entourage ou ... 2 Sur le site. Sur le site
de Facebook sur les mamans. » (P5)
« je me suis renseignée avant qu’il me le prescrive, parce que j'avais quand méme regardé si
¢ était quelque chose qui était prescrit pour les petits. Heu, j’ai vu que c¢’était un peu en « polé-

mique » entre guillemets, y en avait qui disaient oui d’autres non » (P1)

Au-dela d’une possible influence sur les représentations des traitements, certaines pergoivent sur les
réseaux une forme de guide de recommandations concernant I’utilisation des traitements allopathiques :
« Nan... parce que méme je sais qu’ils recommandent pas tout ce qui est hum, ben tout ce qui est

Inexium® ¢a ils le recommandent pas, aprés je comprends ! Gaviscon® pareil hein sur les
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longue durées c’est pas bon non plus hein » dit P3 sachant que « ils » désignent les groupes Fa-

cebook.

Ceci peut également étre critiqué : « certains aussi pouvaient presque se... se nommer heu... presque

heu... comme étant médecin bientot ! » (P4).

L’opinion des réseaux pourrait jouer un role dans I’inconfort maternel a 1’utilisation des IPP :
«y a des gens c’est radicaux dans les trucs au naturel, c’est-a-dire, ben oui I’Inexium® c’est mauvais

faut pas en donner, ben oui, quand on a qu’¢a pour soulager on fait comme on peut quoi, fin... » (P1).

2. Les Médecines Alternatives et Complémentaires (MACs)

Face aux traitements allopathiques qui peuvent étre rejetés ou source d’inconfort, la meére peut
s’orienter vers des médecines alternatives et complémentaires (MACs) :
« ben en fait jessaye plein de choses paralléles parce que je suis totalement contre les médica-

ments. Tout simplement. » (P2)

Le champ lexical utilisé pour évoquer les MAC s’oppose aux médicaments qui ne sont « pas bons »
(P2, P3, P5) de la médecine traditionnelle, avec un champ lexical qui se réfere au « bien » :

e «Bien » comme source de bien-étre : « ¢a fait toujours du bien au bébé etc. » dit P4 concer-
nant I’ostéopathie, « le bourgeon de figuier j’avais vu que ¢a pouvait aussi avoir de [’effet ‘fin,
sur aussi la relaxation et tout ¢a » (P4)

e «Bien» comme conforme a une norme de qualité : « Aprés des séances d’ostéopathie, heu
apres on a aussi été voir des magnétiseurs (rires) (...) parce que moi j’ai, j’ai une tendance a
croire un peu aussi aux médecines alternatives, ‘fin tout du moins en complément, je, j pense

que y a des choses bien quoi » dit P7.

Lutilisation des MACs éviterait un « surenchérissement » thérapeutique puisqu’elles ne sont pas tou-
jours considérées comme des thérapeutiques en tant que telles :
« en plus c’était naturel, donc je me suis dit que c’était pas non plus un traitement qu’on lui ra-

Jjoutait parce qu’il en a déja pas mal. » explique P1 a propos du Julep.
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Les MAC:s citées comme utilisées par les participantes ont €té :

e Des thérapies biologiques :

- Le bourgeon de figuier (P4, P7, P6). P3 I’a consommé elle-méme recherchant un effet via
I’allaitement.

- L’aloe vera, : « gel d’Aloe Vera® » (P6, P7),

- L’argile blanche (P6, P7) « la suspension de... d’argile blanche. Alors faut faire un genre lait
d’argile et prendre le dessus. » explique P6.

- Le Julep gommeux (P1, P7)

- La Calmosine (P7)

-« des macérations de, de tilleul » (P7)

- L’homéopathie (P5, P7, P8)

- Les probiotiques (P1, P8)

e Des thérapeutes alternatifs et complémentaires :
- L’ostéopathie (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8)

- La chiropraxie (P2, P3, P6, P7)

- La « microkiné » (P2)

- L« étiopathe » (P4)

- Le « magnétiseur » (P4, P7)

- La naturopathie (P2, P6, P7)

- La consultante en sommeil (P7).

Les participantes évoquent également les options thérapeutiques autour des freins de buccaux restric-
tifs :

- Consultation « spécialisée » : « Heu on avait vu une spécialiste en frein de langue » (P4)

- Thérapies manuelles de frein de langue (P6, P7)

- Thérapies chirurgicales « fiénéctomie » (P7), refusée par le mari de P6 qui I’aurait souhaité.

Dans les MACs, la majorité des meres décrivent un aspect :
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o Inoffensif: « Ben apres j'ai regardé un peu ¢a c’est naturel donc ¢a risque rien. » explique

P3 a propos du bourgeon de figuier, « Mais heu... mais bon dt facon enfin je me dis aussi que
¢a peut pas faire heu de mal » (P4) a propos de 1’ostéopathie. Méme si les possibilités d’effets
secondaires des MACs étaient trés peu abordées, P8 signale des craintes : « On m’a proposé
des penseurs et tout mais je me suis dit « si c¢’est pour qu’il y ait d’autres problemes apres

heu c’est pas la peine ! » donc y a pas eu d’autres intervenants (en riant). ».

e Plus sécuritaire que les traitements allopathiques : « En fait, pour moi, c’était un peu plus safe

que de lui donner des, des antibiotiques ou du Gaviscon® par exemple, ¢a je oui ! » dit P5 a

propos de [’homéopathie,

o Drefficacité « Et heu... et comme je disais moi-méme j Suis... ‘fin j Sais voila que [’ostéopathe

peut étre heu tres efficace » (P4),

e D’autonomie dans son acces : « tout ce qu’on pouvait prendre de notre coté, prendre comme

rendez-vous. » (P4),
Spécialisé, plusieurs utilisant le terme de « spécialiste » (P3, P4, P6) pour désigner les théra-

peutes alternatifs et complémentaires.

Il peut également exister une méfiance :

« mais heu c’est tellement tout un monde ou faut aussi se méfier, que ouais ouais c’est... 'fin voi-
la, faut faire, faut faire attention a toutes ces médecines la quoi » (P7).

« y a eu un autre groupe sur les bébés RGO mais la ¢ était traité le reflux au naturel et je suis par-
tie parce que... c’étaient trop des remeédes de grands-meéres et ¢a me faisait peur. Voila... Avec
hum... bah c’était trop hum... ¢ était beaucoup basé sur les freins, les frénectomies, les machins

etc » (P8).

Les aspects négatifs évoqués par rapport aux MACs ¢étaient plutoét peu nombreux :

PS5 évoque une expérience négative : « Et ma fille était pire qu’avant ! (rires) Nan nan j'ai,
J ai fait une fois pas 2 ! J’ai fait qu’une fois parce que... j’ai fait qu’une fois parce que j’ai eu

[’impression que ¢a lui avait fait vraiment trop de mal. »
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e P4 évoque des difficultés de discernements concernant les théories diagnostics évoquées par
les thérapeutes alternatifs :« Aprés c’est vrai que ¢a m’embrouillait quand méme hein ! Ca
m’embrouillait hein parce que comme j'dis on me disait un diagnostic différent a chaque fois,
quand c’était pas le nerf vague, c’était le clapet, quand c’était pas le clapet c’était autre
chose ! »

e P3 ¢était la seule participante a aborder ’aspect financier « c’est comme le spécialiste de hier
(rires), je suis un peu, un peu sceptique, j 'aurai dii demander un avis avant de, avant d’aller le

voir, parce qu’au final on perd de I’argent on perd du temps pour rien hein... ».

Aucune participante n’a exprimé une résolution totale et irréversible grace aux MACs
« qui heu, apaisait en général 2 ou 3 jours mais pas, pas plus quoi. » (P4)

« ¢a la soulage sur le coup et ¢a... ¢a revient » (P3)

Des doutes concernant un éventuel charlatanisme peuvent étre présents

« Mais heu... honnétement heu... j ai fait déja une heu... plus d’une heure de route, et il nous a
pris 5 minutes | 5 minutes ! Ben un ostéopathe quand je ramene ma fille ca dure 30 — 40 minutes,
et la 5 minutes ! et il a fait, et il m’a dit que heu... et heu ¢a a duré vraiment... j Saurais méme
pas expliquer tellement que c’était tres rapide !... Il a fait sa manipulation en 1 minute 30 et il
m’a dit c’est bon dans une semaine c’est bon ! (sourire) Du coup je suis tres sceptique par heu
(rires), par ce... ce spécialiste, mais heu... il est... il est beaucoup, beaucoup reconnu quand
méme, mais je trouve ¢a étrange ! Il est pas du tout doux avec les enfants ni rien, il est, il est trés
tres sec et du coup j sais pas, je sais pas du tout ! (...) Ben oui je me suis dit en, honnétement en 5
minutes, en 5, en 5 minutes il m’a demandeé 60 euros ! Je me suis dit ¢ est (rires), ¢ est quand

méme énorme est ce que je me suis faite avoir ? » (P3).

Aucune n’exprimait de réel regret a 1’utilisation des MACs :
« je, je regrette rien, apres voila c’étaient quand méme beaucoup de rendez-vous et... mais non
non je, je regrette pas je referai en tout cas, au niveau, au niveau médecines alternatives je refe-

rai pareil de tenter tout, tout ! ouais ! » (P4).
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3. Représentation parentale de I’étiologie du RGO comme facteur essentiel de déci-

sion

Les méres pergoivent que 1’attente est une étape inévitable :
« la gastropédiatre nous a vraiment dit qu’elle avait un fort reflux et que de toute fagcon heu, ben

¢a passerai a la marche mais que a part la soulager en attendant heu, y aura rien a faire. » (P6)

Les meéres évoquent peu le mécanisme ou les explications sous-jacentes a cette attente. P3 est la seule
a donner une explication basée sur I’anatomie, appuyée par son échange avec un radiologue écho-
graphe :
« il a pu voir un peu l’eesophage, et il m’a dit que heu... pour son dge, c’est encore immature en
fait. Il a vu qu’elle avait 2 reflux, que y avait pendant 10 minutes il a fait une échographie de 10
minutes, (...) mais pour son dge c’est pas inquiétant. Donc du coup il m’a dit d’attendre heu...
parce que au niveau du cardia, du cardia je sais pas trop hein expliqué que c’est immature, pour

lui. (...) Le radiologue. 1l m’a expliqué. » (P3).

Cette attitude « attentiste » est peu acceptée (que les thérapies de support soient apaisantes ou non) la
recherche étiologique faisant partie de la stratégie de soins pour les meres interrogées :
« il m’a dit qu’en gros avec le traitement c’était bien, mais j’lui dis « oui mais j aimerais bien
trouver la cause quoi » (...) j'ai vu qu’il cherchait pas forcément de cause, il cherchait a traiter

les symptomes. » (P1)

Le discours « attentiste » et la perception d’une longue durée d’attente avec une possible autre cause
¢tiologique non traitée peut agacer :
« je sais que la finalité c’est toujours la méme on va me dire « ben ¢a passera a la diversification,
¢a passera quand il tiendra assis, ¢a passera quand il marche », sauf qu’en fait moi ¢a me saoule

d’attendre autant de temps et que ¢a se trouve de laisser trainer quelque chose qui va pas quoi !»

(P2).
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Certaines participantes expliquent placer beaucoup d’espoir dans les étapes de développement de
I’enfant par impatience de guérison grace aux acquisitions :
« Oui apres je disais voila en fait, heu on nous disait qu’au cours de son évolution, quand elle se
mettra assise ou quand elle marchera, heu, bah les choses heu, s’ amélioreront. Bon a chaque fois

on a attendu ces étapes avec impatience » (P7).

Cette impatience peut se transformer en avidité concernant chaque acquisition, impactant émotionnel-

lement les sentiments maternels concernant leur maternité :
« Et pendant ce temps les MOIS passaient donc nous on avait aussi que une hdte, et c’est aussi
beaucoup ce que je regrette en terme de... d’émotions, ‘fin de de de mental plutét, mais c’est
qu’en fait j'ai pas du tout profite, parce que... de ma fille et des premiers mois. Parce qu’en fait y
avait toujours [’étape d’apres donc heu. Bah au tout départ on avait qu’une hdte c’était de lui
donner des purées, donc les 4 mois, vite vite bah vite qu’on arrive a 4 mois ! Aprés qu’elle fasse
du 4 pattes donc on était en train de la SO-LLICITER ! ... ‘fin, pour que, parce qu’il fallait
qu’elle fasse du 4 pattes. Heu, apreés voila pour qu’elle marche bah... ‘fin on pouvait pas aller
plus vite que la musique mais. On s disait « ¢a y est ! ¢a va étre le miracle quand elle va mar-

cher ! » ¢a va aller, 'fin en fait y avait toujours quelque chose. » (P4)

La meére peut perdre confiance et remettre en question la cause du RGO liée a I’immaturité du cardia,
du fait d’une désillusion dans son expérience lorsque les étapes de développement n’apportent pas
d’amélioration ou basée sur I’expérience lue des membres Facebook :
« Bon a chaque fois on a attendu ces étapes avec impatience et puis heu, en fin de compte y avait
aucune amélioration ! » (P7)
« par exemple quand je vois heu « mon bébé a 3 ans heu... a encore des reflux heu... », la je me
dis mais en fait les médecins me disent ¢a passe a la marche mais... (vires) c’est pas vrai... Donc
c’est bien q... et ¢’est la ou en fait ou j 'me dis en fait il faut chercher la cause. Je peux concevoir
qu’il y a un... un coté mécanique ¢a y a, y a aucun Souci mais... mais je pense que quand notre

bébé est inconfortable avec ¢a y a quelque chose quoi ¢ est pas QUE mécanique... » (P2).
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P2 raisonne en termes d’inefficacité des IPP pour remettre en cause 1’étiologie du RGO lié¢ a une immatu-
rité du cardia ; I’inefficacité d’un traitement symptomatique justifiant une remise en cause étiologique :
« je vois bien sur les groupes que je suis, les médecins font que augmenter les doses et le reflux

est toujours présent, donc c’est bien qu’il y a un probleme quelque part » (P2)

Cette perte de confiance étiologique n’a pas été le cas de toutes les participantes, P8 explique :
« moi j'allais beaucoup me renseigner sur internet a ce moment-la, et je voyais que les gens di-
saient « a partir du moment ou l’enfant se mettra debout, marchera, y aura un mieux donc vous
inquiétez pas ¢a passe ! » et donc heu bah, voila (rires ) c’est agréable de se dire « ¢a passe »
! (...) et je mettais beaucoup d’espoir dans : « quand il marchera ¢a ira mieux ! » et c’est vrai

hein franchement ! A ses 1 ans, quand il a commencé a marcher mais c¢’est han !! » (P8)

Chez les meres d’enfant dont le RGO était terminé au moment de 1’entretien, lorsque la guérison était
obtenue suite a 1’attitude attentiste, le vocabulaire utilisé (« c¢’est béte », « juste ») laisse penser que la
cause de I’immaturité du cardia qui s’améliore avec 1’age était sous-évaluée :

« ben c’est béte hein, il a commencé a se mettre debout a 8 mois et... et la on a vu un vrai mieux ! » (P8)

« finalement heu, en tout cas avec B. il a fallu juste attendre que le temps fasse effet » (P6)

Face a cette remise en question étiologique, la mére éprouve un besoin d’éliminer d’autres causes :
« voila, j'avais besoin aussi heu, d’avoir, de, d’explorer toutes les pistes pour étre siire qu’il y

avait rien de grave d’autre » (P7)

Plusieurs raisonnent comme P7 en termes de « pistes » (P1, P2, P6, P7) ou Facebook peut étre leur

guide « ¢a m’a donné hum, des pistes de recherches » (P6).
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a) Les Vitamines D pharmaceutiques comme agent causal

Les controverses concernant les spécialités pharmaceutiques de Vitamine D « voila a priori y avait des
vitamines D qui étaient plus, heu, qui favorisaient plus le RGO que d’autres » (P7) sont alimentées par
plusieurs sources (Facebook, Internet, revue, médecines alternatives) :
« parce que c’est pareil on m’avait donné des vitamines a ma fille qui étaient pas bonnes du
tout. (...) ! ‘Fin la premiére qu’ils m’ont donnée, c’était méme passé sur un article tellement
¢ était mauvais ! C’était une horreur. » (P5)
« j avais vu sur heu... ben ¢a, ¢a y avait des, des m’, des personnes parmi les médecines alterna-
tives qui me [’avaient dit déja. Ah oui. Heu... Et heu pareil, ¢a parce que quand on tape reflux
sur Internet heu, sur Google sans passer par les groupes Facebook, heu quand on tape reflux

heu, assez vite on nous dit quand méme de changer la... la, la vitamine D. » (P4)

Le gott et I’effet sur I’acidité est remise en cause :
« ben c¢’est vrai que moi ben en fait je ['ai jetée parce que j’ai essayé sur moi et j 'me suis dit mon
dieu c’est hyper acide quoi ! » dit P4 en parlant de la ZymaD®.

« la ZymaD® la qu’on te prescrit, qu’a un goiit d orange et tout » (P9)

Les méres ressentent une opposition des professionnels de santé face a ses controverses :
« Mais a la maternité pour la 3° quand j’ai eu encore la ZymaD® et que j’ai dit « bah est ce que
je peux donner la Pediakid® ? » la, la puéricultrice m’a dit « nan nan la Pediakid® c’est pas na-
turel, heu fin nan c’est pas de la vraie Vitamine D c’est un complément donc il faut donner de la

vraie vitamine D » » (P8)

Sept participantes ont décidé de maniére autonome d’un changement de Vitamine D privilégiant les
compléments alimentaires a base de Vitamine D d’origine « naturelle » plutdt que les spécialités
pharmaceutiques, s’appuyant tout ou en partie sur les données de Facebook pour leurs choix :

o Avec avis médical « Parce que la pédiatre quand je lui ai parlé de Pediakid® parce que

J avais déja vu sur le groupe, elle m’avait dit bah « écoutez j’connais pas du tout ! j connais
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pas le dosage », heu j’lui avais dit par téléphone, elle m’avait dit « ben donnez 2 gouttes et
puis voila » donc heu elle était pas contre ! » (P8)

e Sans avis médical « ... alors heuf : toutes les vitamines D qui étaient pas conseillées, on les a
pas données, ‘fin on a changé. On a essayé toutes les vitamines D qui étaient conseillées ben
par exemple sur le groupe Facebook » (P7)

e Contre avis médical « Oui je [’ai changé ! Pareil contre [’avis de mon pédiatre parce que lui
voulait me prescrire que du ZymaD® et moi j ai essayé PédiaKiD®, et heu... et [’autre ¢ était

Naturalvegan® j crois » (P4)

Concernant le choix des compléments alimentaires a base de Vitamines D, les groupes Facebook re-
présentent une source d’informations, voir de recommandations (« i/ faut » P3) :
« Heu j’ai demandé a cette cousine (rires), et j 'ai regardé sur le groupe des mamans RGO, ou
heu, j’ai trouvé heu, plusieurs vitamines aussi ! » (P5)
« ils disent heu, pour la vitamine D heu, pff... qu’il faut prendre une naturelle » relate P3, «ils »

désignant les groupes Facebook.

Les deux participantes restantes ont décidé de manieére autonome d’un arrét total de la Vitamine D

devant une supposée imputabilité de celle-ci comme cause du RGO, malgré une représentation a priori

présente de son importance pour I’enfant :
« moi malheureusement j’en ai pas donnée pour la 2°, j’essaye de, j’ai pas fait encore, c’est vrai
que c’est pas bien, mais j'ai... j'ai pas donné encore (...) mais la, la deuxiéme faut que je lui
donne vraiment, je... mais j’ai pas eu de temps de trouver la bonne, faut viraiment que je prenne
le temps... parce que vu que je suis... (...) vu que je suis tellement, j essaie tellement de trouver
sa cause de son RGO la pauvre de la soulager que j’ai pas... J'essaye vraiment que ¢a se stabi-
lise un peu et apres je vais lui donner la, la vitamine. Oui oui je comprends. Parce que c’est su-
per important je sais. (...) En fait j’ai peur, j'ai peur de lui donner encore quelque chose et
qu’apres je sais pas si ¢a elle va supporter (...) C’est pour ¢a j attends vraiment que ¢a se stabi-

lise... » (P3)
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« et lui, lui la vitamine D c’est un des premiers trucs que j’'ai arrété de lui donner en mode

« C’est bon j’en ai rien a foutre ¢a me saoule !» » (P9).

b) Ecarter la cause allergique

L’idée qu’une allergie alimentaire puisse étre une cause de RGO est évoquée par I’ensemble des parti-
cipantes et peut étre renforcée par leurs lectures :
« j’ai pu voir que c’étaient quand méme assez présent dans les reflux, heu, les allergies. » dit P1,
aprés demande de précision elle poursuit : « Heu, ¢a j'ai dii le voir sur internet aussi, pas que
dans les groupes Facebook (...) ¢ était quand méme une forte heu, un fort pourcentage d’enfant
avec
des reflux qui présentaient certaines allergies » (P1)
« heu des fois je fais des... ben je fais des évictions tout ce qui est protéines de lait de vache. Pa-

reil, j’ai regardé un peu sur internet » (P3)

L’allergie la plus imputée est 1’allergie aux protéines de lait de vache (APLV), et pouvait s’étendre au-
dela:
« quand je mange du, du blé et ben la elle me vomit largement plus que quand j’en mange pas.

J'ai I'impression apres heu... je sais pas... » (P3)

Devant cette possible imputabilité, toutes les participantes ont décidé d’exclure certains allergénes et

notamment les protéines de lait de vache de manicre globalement autonome.

Les deux principales actions réalisées étaient fonction de la présence d’un allaitement ou non :
e Un régime d’éviction des protéines de lait de vache, maternel pour les meres allaitantes (P1,
P3, P7, P9), et chez les enfants diversifiés (P2, P4, P5, P6, P8, P9),
e Une introduction d’une préparation infantile a base d’hydrolysat de protéine de riz (P2, P4, PS5,

P6, P8) pour les enfants sous lait infantile.

Un diagnostic médical d’APLV peu établi au préalable
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L’exclusion des protéines de lait de vache (PLV) pratiquée les participantes n’était pas tributaire d’un
diagnostic médical d’APLV établi :

- Pour P1, P5, P7, P9, I’exclusion a été réalisée de maniére totalement autonome soit sans men-
tion ou diagnostic d’APLV évoqué par le médecin au préalable, soit contre avis médical,

- Pour P2 et P3, une possible APLV a été évoquée par le médecin, mais des actions autonomes
complémentaires ont été réalisées. Le discours de P3 pouvait laisser entendre que le diagnostic
d’APLV ¢était globalement relégué aux parents, malgré les difficultés que cela représente : «
J ai fait les tests hum chez [’allergologue la tout est négatif, mais heu pareil, ’allergologue a
son dge ils m’ont dit c’est souvent des fois négatif, ¢’est a nous de voir en fonction. C’est ¢a, il

faut voir si il supporte ou pas, mais ¢ est pareil c’est pas facile de trouver. »

Certaines participantes (P4, P8) ont ét¢ a I’initiative de demandes a leur médecin en vue d’éclairer un
¢ventuel diagnostic d’APLV :
« je lui ai demandé aussi une prise de sang pour savoir si elle était pas allergique au lait de
vache, chose qu’elle était. Donc on était depuis 10 mois a lui donner du lait de vache et elle en
était allergique, a petite dose, mais elle en était quand méme allergique. Et heu, a partir de la

donc on a changé de lait » (P4)

Le régime maternel d’éviction aux protéines de lait de vache

Pour toutes les participantes allaitantes, le régime maternel d’éviction a été entrepris de maniére auto-
nome, un éventuel avis du médecin n’étant ni attendu, ni demandé, ni intervenu :

« Donc de moi-méme j ai fait une éviction » (P1)

« nan y a jamais un médecin qui m’avait conseillé de faire ¢a je l'ai fait de mon, ‘fin par moi-

méme quoi. » (P7)

Cela malgré le fait que le régime d’éviction maternel ou infantile représente une contrainte au quoti-
dien :
«j ai fait le régime tres strict (...) j’'ai perdu 3 kilos en 1 semaine parce que (rires) je ne savais

pas quoi manger ‘fin ¢ était compliqué ! » (P9)



43

« Donc faut quand méme tout le temps que tu verifies tu passes pour une psychopathe dans le
rayon du truc. Tu fais plus de drive parce le drive ¢’est de la compo’ et elle n’est pas forcément a
Jour avec ce qu’il y a ce qu’on te donne en vrai (...) mais heu non non c’est des trucs comme ¢a

ou c’est un peu chiant. » (P9)

Plusieurs meres pratiquent des tests d’évictions divers pour vérifier ’imputabilité de chaque aller-
gene :
« Donc la j’ai enlevé le soja, et en fait ¢a faisait 2-3 fois que j avais eu des doutes : j’ai enlevé le
beeuf et le veau puis réintroduit le beeuf et le veau et j’ai bien vu qu’il était aussi allergique a ¢a
et ¢a je savais pas que ¢a croisait aussi... et donc ¢a ¢’était en juin dernier ¢a va faire un an ¢a,

c’était il y a un an ! Et donc, nan franchement il était vraiment mieux ! » (P9)

Les groupes Facebook pourraient étre un déterminant de 1’adoption du régime alimentaire chez les
meres allaitantes, d’autant plus que la pratique semble trés abordée et répétée dans les groupes :
« Heu, alors, heu [’éviction c¢’est moi qui l’ai faite, heu... (...) j 'ai essayé parce que j’ai pu voir
que c’étaient quand méme assez présent dans les reflux, heu, les allergies. (...) Ills en parlent

beaucoup dans les groupes Facebook sur certains groupes » (P1)

Facebook représente une source d’information, parfois privilégiée sur la maniere de procéder pour le ré-
gime :
« pour le régime tu t’es renseignée sur les groupes aussi ? Ouais... ouais... ah ouais compleéte-
ment ! Hmm hmm (acquiesce) » (P9).
« elle (une membre du méme groupe) nous a partagé ce tableau la avec hum, des régimes heu qui,
qu’est ce qui est contenu dedans, telle abréviation ¢a veut dire lait etc, donc heu, ¢ca donne des

pistes on va dire. » (P1)

L’utilisation de préparation infantile a base d’hydrolysats de protéines de riz (HPR)

Concernant les HPRs, la perception d’une opposition du corps médical est présente :
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« J’lui ai dit « d’accord et pourquoi on passe pas directement sur du lait de riz ? », elle m’a ex-
pliqué bah, parce que apres en termes de réintroduction hum... c’est plus délicat et puis je...
J 'comprends bien que ils aiment pas trop en fait qu’on arréte heu la protéine de vache. » (P2)
« il voulait méme pas me donner du lait de riz hum... lait de riz infantile hein je précise » (P4)
« nos médecins nous ne voulaient absolument pas qu’on passe au lait de riz. lls nous ont dit que

c’était pas bien, que c’était pas bon, qu’c’était ‘fin que c’était pas pour les bébés ! » (PS5)

Plusieurs meéres affiliées ont introduit de I’HPR de maniére autonome, d’autant plus qu’il est acces-
sible en vente libre, contrairement aux hydrolysats poussés de protéines (HPP) ou des formules
d’acides aminés (FAA) :
« moi j’ai pris la décision de plus écouter les médecins en fait et de lui donner du lait de riz. » (P5)
« au vu de la situation et du fait que bah... d’avoir un lait heu hydrolysé c était compliqué, c était
pas dans I'immédiat, j ' me suis dit en fait j 'vais pas laisser encore mon enfant souffrir pendant 4

Jjours heu, le lait de riz je, je [’ai acces tout de suite, j'ai acheté directement du lait de riz. » (P2)

La différence avec I’adoption du régime d’éviction maternel chez les meres allaitantes, c¢’est que plu-
sieurs participantes signalent avoir utilisé d’autres sources d’avis avant I’introduction d’HPR :

e [’avis du médecin référent : P8 a eu son accord, P2 a expliqué « elle nous a prescrit heu... elle
voulait nous prescrire, vous savez c’est des laits hydrolysés je crois, qu’on appelle ¢a (...) Du
coup j’avais demandé au pédiatre « ok, si admettons ce lait ¢ca fonctionne pas, c’est quoi la
suite ? », apres bah c’est les laits hum... laits de riz elle m’a dit. », mais I’a initié d’elle-méme
plus précocement que ce que lui avait préconis¢ le médecin,

o P4 et P5 s’¢taient aidées de 1’expérience similaire de proches et/ou de I’entourage proche dans
le domaine de la santé « Et heu, j’ai une copine (...) qui me dit « ben moi je suis passée au lait
de riz parce que il vomissait en jet donc au bout d’une semaine moi ¢ était lait de riz ». Elle
me dit « moi mon pédiatre était contre mais j 'ai voulu tenter », en plus elle est préparatrice en
pharmacie donc elle connaissait quand méme ce qu’elle vendait en pharmacie. Et donc j ai

essayé aussi lait de riz » (P4)
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P2 justifie un essai précoce en faveur d’HPR par le rejet d’un changement de lait itératif :
« la gastro-pédiatre heu qui... en gros m’a fait comprendre que... j étais peut étre allée trop vite,

mais moi je lui ai fait comprendre que j avais pas envie de lui faire essayer 150 laits non plus ».

Toutes les autres meéres (hormis P2) ayant opté pour du lait a base d’HPR relévent, auparavant, des
changements itératifs de laits pesants :
« on a essaye je ne sais plus combien de laits mais heu, des épaississants, des antirégurgi’... fin
on a tout essayé ! (...) Hum... j’ai essayé, ouais j’ai, j’ai, j pourrais plus vous dire combien de
laits mais j’en ai essayé un paquet ! » (P5)
« Heu, donc la en fait il a, on a commencé heu donc bah a changer de lait. Heu, sachant que
apres du coup quand elle avait hum 6 semaines, elle avait déja eu 5 laits, donc en fait on faisait

que changer de lait en permanence, bah a la louche a peu prés toutes les semaines. » (P4).

Ces changements itératifs peuvent étre vécu comme un « combat » :

« ¢a a été le combat de trouver un lait qui lui allait ! Ca a été trés compliqué ! » (P6)

Le sens de ces changements ne parait pas toujours bien défini ou compris :

« ‘fin ouaiss disons que on changeait de lait mais, c¢’était un peu le... le flou ouais et je savais

pas trop ce qu’on faisait. » (P4)

Il peut exister une crainte liée a un manque de confiance concernant les HPP ou FAA :
« Mais heu, il donnait un lait modifié de chez modifié, ‘fin ou hum... je sais plus mais y avait
plein de hum... jsais plus le lait. Un hydrolysat peut étre ? Ouais ouais c’est ¢a et apres on a
changé on avait un encore plus que hydrolysat ‘fin, ¢ était arrivé du... ¢a puait le machin ‘fin.
(...) Et puis du coup on s’était mis aussi un peu a regarder les compositions des laits et heu
bah du coup on avait tres peur des fois de ce qu’on donnait a notre fille (...) ‘fin donc les laits
étaient quand méme pas mal heu trafiqués pour heu, pour elle ! Et du coup voila, on avait un

petit peu peur des fois de tous les mots a rallonge qu’il y avait dedans ! » (P4)
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Les représentations personnelles a propos des laits ou I’expérience personnelle concernant la tolérance
du lait de vache sont présentes dans les justifications maternelles des changements en faveur des pré-
parations a base d’HPR :
« le lait de riz (...) ¢ est beaucoup plus digeste, ¢ est juste que nous on est dans une société on est
dans, ouais, ou on consomme énormément de protéines de vache, mais aujourd’hui, hum, au-
Jourd’hui, ‘fin je sais que c’est pas trés bon la protéine de vache. Méme moi je sais qu’en adulte,

je sais que quand, ‘fin je bois du lait je sais que je digere pas. » (P2)

Limites et bénéfices des actions autonomes

L’introduction autonome, avec un manque de guidance, peut étre source d’angoisse :
« donc j’ai essayé aussi lait de riz mais heu, disons qu’en fait vu que j’étais pas accompagnée
heu... en fait je savais pas comment faire la transition : est-ce que je devais la faire heu du jour
au lendemain ? est-ce que je devais donner, heu j 'dis n’importe quoi dans la journée si y a 5 bi-
berons est ce que je devais donner 2 laits de riz et 3 ‘fin ? et en fait ben je pataugeais un peu avec
¢a et du coup en fait ¢a... 'fin ¢ca fonctionnait pas et elle pleurait encore plus ou elle voulait plus
son biberon ou elle recrachait tout, et... et du coup en fait je paniquais donc je redonnais le lait

que... que mon... que mon pédiatre donnait. » (P4)

Pour plusieurs nourrissons, le bénéfice semblait réel :
« Et a partir du moment ou je lui ai donné du lait de riz, heu ma fille n’était plus du tout la
méme ! (sourire) C’était un... ah ouais un bébé calme heu... elle mangeait, elle avait plus mal,
plus rien et du jour au lendemain ! Du jour au lendemain je [’ai mise dans son lit, elle a dormi,
heu elle faisait des vraies nuits, elle en avait jamais fait | Heu, et depuis ce jour la en fait ¢a a
changé ma vie ! J'ai plus eu aucun probléme ! » (P5)
« Mais vraiment c’était ON / OFF hein ! C’était impressionnant ! » explique P9 sur I’efficacité

du régime d’éviction.

Plusieurs participantes expliquent rechercher des avis médicaux complémentaires ou spécialisés afin

d’éclairer leurs décisions, de trouver un accompagnement ou une réassurance vis-a-vis de leurs actions
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autonomes réalisées dans le domaine de I’APLYV, puisque ces actions peuvent, dans le temps, étre une
source d’inconfort parental devant les incertitudes diagnostiques :
« quand j’essaye de réintroduire j’ai l'impression qu’il est pas trop bien, donc la je vois un aller-
gologue bientot » (P1)
« en fait il fallait que je vois quelqu 'un parce que ‘fin si... on se disait méme si on lui donne du
lait de riz, il va bien falloir qu’un jour si vraiment elle est allergique, que je sache comment lui
donner a manger, ¢’qui faut pas que je lui donne, c’qui, ‘fin ¢ca change quand méme une v’... 'fin
¢a change quand méme la fagon de manger a la maison de... d’avoir un enfant qui est vraiment,
qui a vraiment des problemes par rapport a ¢a. Et hum elle (la gastropédiatre) nous a vraiment

aides hum a trouver toutes les solutions : si jamais ¢a allait pas, si jamais ¢a allait mieux, elle

m’avait donné vraiment des fiches techniques a faire (...) Elle a dit « vous avez bien fait de chan
ger de lait ». Heu... et je lui ai dit j 'lui ai dit « nous on sait plus quoi faire », ‘fin moi je... j étais
dans un état (...) on avait enfin, on avait enfin un médecin, ‘fin quelqu’'un du, de la médecine qui
disait ok ! ‘Fin qui disait « oui ¢ est normal heu, vous avez bien fait ». Et la on se dit bon ok, on

peut, ‘fin on peut avancer. J suis pas en train de... nan mais j suis pas en train de, de, de lui don-

ner du lait de riz et ¢a va la rendre malade » (P5).
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B. Une exhaustivité et une rapidité de soins comme un besoin pour

I’entité mere-enfant

1. Un vécu maternel intense

Difficultés face aux roles fondamentaux : 1’alimentation et I’apaisement des pleurs

L’alimentation, besoin vital « fallait quand méme qu’elle mange » (PS5), source de « plaisir » (P6)
et/ou d’apaisement pour le bébé « méme quand je lui donnais a manger ¢a, ¢a, ¢a allait pas, elle pleu-
rait » (P3), représente une difficulté « elle a commencé a plus vouloir se nourrir, ¢a a été difficile de
lui donner a manger. Le sein elle acceptait plus » (P3) jusqu’a devenir un cercle vicieux de mal-étre
pour la mére et ’enfant « ‘Fin ¢ était un peu un cercle vicieux, parce que on savait qu’en lui donnant,
ben il fallait quand méme qu’elle mange ! mais en lui donnant on savait qu’elle allait avoir mal encore

plus » (P5).

L’apaisement de leur bébé nécessite des efforts ainsi qu’une adaptation des pratiques maternelles :

- dormir assise « je devais dormir pendant 6 mois assise » (P3) ou avec I’enfant sur soi « elle
voulait faire des siestes quasiment que sur moi » (P4),

- le portage « elle a jamais accepté de faire une sieste dans son lit avant trés tres tard. Heu elle
dormait en porte bébé » (P6)

- de longs bercements « ¢ était la bercer, la bercer, la bercer, la bercer » (P4) jusqu’a se « tuer »
a le bercer (P8),

- de le laisser dormir sur le ventre (P2, P5, P6) « en maternité on nous disait ‘faut absolument
pas le poser autrement que sur le dos’, sauf que y a un moment donné, le p tit il voulait pas » »
(P2), entrainant réguliérement une anxiété du fait de ne pas suivre les recommandations médi-
cales « elle dormait sur le ventre donc on la surveillait beaucoup, j étais stressée parce que a
la maternité on nous disait que y avait la mort du nourrisson heu, que il faut pas faire dormir
les bébés sur le ventre, sauf que nous ¢a a été la seule solution et du coup j’étais vraiment

dans un engrenage, un cercle vicieux de, de stress, de nervosité de han ! » (P5).
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Le champ lexical concernant 1’adaptation de leurs pratiques souligne la contrainte (« je devais ») dé-

terminée par le bébé (« elle voulait », « il voulait pas », « elle a jamais accepté »).

Les participantes décrivent ressentir une responsabilité individuelle face a leur bébé « pleureur ».
L’apaisement du bébé leur incombe puisque non admise/souhaitée par autrui, ou du fait d’une repré-
sentation d’une incapacité d’apaisement d’autrui, la référente a cette tache étant la mere :
« quand il avait 5 mois B. j’ai craqué hein ! Je me suis mise a pleurer, j’étais dans ma belle-
famille et en fait j’en pouvais plus ! Parce que personne ne le prenait dans les bras tellement
c’était un bébé qui pleurait tout le temps ! Forcément un bébé qui pleure ¢a fait peur ! On veut
pas avoir un bébé qui pleure dans les bras quand c’est pas le sien ! (en souriant) et donc du coup
heu, j’étais toujours avec mon bébé collé a moi et... et donc la j’en j’en pouvais plus » (PS)
« Laisser un bébé qui hurle comme ¢a, a part, a part moi en fait y a personne qui, qui peut rien
faire hein ! C’est pas facile, je vais la laisser 2 minutes, elle va hurler, on va me dire ben tiens re-

prends la je sais pas quoi faire ! » (P3)

Face principalement aux pleurs, certaines ont ressenti :

- de I’énervement aggravé par la fatigue « on est toujours fatiguée, on est sur les nerfs (...) un bébé
qui hurle constamment on sait plus quoi en faire ! » (P3)

- la peur d’une perte de controle « un moment il pleurait, il pleurait moi je travaillais en plus donc
heu, j’étais fatiguée et la j'l’ai posé (...) et la j’ai crié | mais hyper fort | il s’est arréte de pleurer,
il m’a regardé, mais c’étaient les nerfs en fait qui ldchaient et la je me suis dit, oulah, j deviens
heu, ‘fin je maitrise plus en fait la j'en peux plus ! » (P8),

- difficultés relationnelles avec le bébé « vers 3 semaines 1 mois, il pleurait, ¢ est horrible ce que je
vais vous dire mais (vire géné) (...) je le regardais et il arrétait pas de pleurer et je me disais « en
fait t’es méme pas beau ! » et donc heu (rires) du coup j étais en mode... heu... heu... Maintenant
je l'adore et il me fait rire et tout ¢a mais j étais en train de me dire qu’il faut que je le trouve
beau pour supporter ses pleurs ! (...) j avais (rires) besoin qu’on me dise que mon... que mon bé-

bé était quand méme mignon et du coup heu qu’il méritait d’étre aimé aussi » (P8)
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Les divers sentiments maternels

Le vécu des participantes va étre source de multiples sentiments simultanés :
« ¢a a été des moments tres compliqués quoi, des gros moments de doutes, des gros moments de
d’impuissance, de solitude heu, heu d’angoisse heu... quand on a un bébé qui pleure 24h sur 24

c’est... pfiou... c’est dur quoi. » (P2).

Un sentiment d’inquiétude li¢ aux symptomes de 1’enfant :
« elle hurlait vraiment d’un coup comme ¢a c’était tres... tres effrayant quand méme » (P3)
« j’ai peur de... qu’elle s étouffe » (P3)
« j ai jamais aimé la voir souffrir (...) j suis toujours heu, j’ai toujours peur ! » (P3)

« ¢a m’inquiétait, j 'avais peur » dit P8 car son bébé était « creusé »

Ce sentiment d’inquiétude peut évoluer jusqu’a de I’angoisse généralisée :
« je suis complétement angoissée, complétement anxieuse » (P2)
« a la fin moi j étais arrivée aussi HYPER stressée. Heu, en fait enfin quand arrivait [’heure
du coucher en fait, on était heu, pfff on était heu... bah on commengait déja nous aussi a pleu-

rer et a étre au bout du rouleau quoi ! » (P4).

Un sentiment d’impuissance est présent devant le non apaisement malgré ses efforts :
« rien ne la calmait, les bras, rien ! » (P6)
« on savait plus quoi faire | » (P1, P3, P4, P5)
« quand on est déja maman, qu’'on a déja eu un enfant, ben on s’attend pas a étre démunie

comme ¢a avec un deuxieme quoi... » (P1)

Un sentiment d’incompréhension de son bébé peut étre ressenti :
« en fait on savait plus a la fin pourquoi elle se réveillait donc c¢’était aussi ¢a qui était dur

quoi. » ; « Et heu... donc a la fin en fait nous on savait plus si elle avait faim, pas faim » (P4)

Un sentiment de culpabilité li¢ a des interrogations sur sa propre responsabilité dans la situation, elle

peut se sentir coupable voir méme se rendre coupable des symptomes :
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« En fait, je comprenais pas j'me s... je pensais que c’était de ma faute | que elle avait ce pro-
bleme, je comprenais pas ! Vraiment je savais pas ! Je me suis dit qu’est-ce que je fais de mal ? »

(P3)

Il peut exister une perte de confiance dans le r6le maternel et un sentiment d’isolement :
« ce qui a été le plus marquant dans toute cette aventure, c’est vraiment le sentiment de se sentir
seule (...) et puis heu... voila de perdre confiance hum, la perte de confiance en fait dans notre

role quoi ! » (P7)

Plusieurs participantes décrivent un épuisement :

- physique li¢ a « la fatigue qui s accumule » (P1), « j'en pouvais plus de faire des nuits blanches »
(P4), « j étais vraiment épuisée parce que elle dormait vraiment jamais » (P5), mais aussi au por-
tage continuel « ¢ était un bébé que je pouvais jamais poser. Jamais, jamais ! » (P8) ;

- psychique lié aux tensions émotionnelles permanentes « Nan je pouvais plus. Je, vraiment j’étais
épuisée de, d’étre anxieuse ! » (P5), jusqu’au sentiment de « dépression » (P3, P4) ou la présence
d’idées noires « Ah ben, des, des fois ¢a m’est arrivé hein, j'ai di dire « ouais vivement qu’il
m’arrive un truc parce que je peux plus, j'arrive pas a m’en occuper heu... » vraiment, ¢a, des
fois on a des idées heu... » (P3)

- le tout s’entremélant « je n’en peux plus de plus dormir et de la voir souffrir surtout ! » (P4)

Il existe également un sentiment de désillusion concernant la maternité, désillusion pouvant étre direc-
tement attribuée a I’« entité RGO » :
« on, on s’est fait, on se fait des idées de la maternité heu, chose que avec un bébé RGO c’est TO-
TALEMENT faux, c’est totalement le contraire ‘fin... heu une chose simple aller faire une ballade
en poussette méme encore aujourd hui ¢ est compliqué quoi. » (P2)
« ce que j'ai vécu en fait sur les premieres années de ma fille a été vraiment une grosse heu... dé-
ception en fait de ['utopie que je pouvais me faire heu, du role de maman, de la maternité, de ce

qu’on nous montre, de ce qu’on nous dit, et surtout de ce qu’on nous dit pas » (P7)
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La situation est vécue comme proche de I’horreur, dont les participantes en empreintent le champ lexi-
cal pour qualifier leur quotidien diurne ou nocturne. C’est « abominable » (P1), « affreux » (P4), «
atroce » (P5), « un cauchemar » (P7), « des nuits horribles » (P1), « un enfer » (P2). Plusieurs d’entre
elles évoquent un traumatisme « ¢ ’est traumatisant un bébé RGO... » (P2); « j'ai TELLEMENT été
traumatisée » (P3), « honnétement je pense que j’en garde des (rires) des séquelles (rires) » (P3). Plu-
sieurs énoncent un effroi a revivre la situation avec un prochain enfant (P2, P3, P4, P8) « en fait je suis

terrorisée a l’idée que le 2° enfant puisse aussi avoir des reflux » (P4).

Un point de rupture dont I’agent causal est le RGO

Dans leurs récits, la plupart d’entre elles décrivent un point de rupture :
« on a vraiment été au bout du rouleau quand B. a eu 9 mois, je crois que pfff... moi j arrivais
plus la, c’était, je cherchais vraiment de [’aide pour heu... méme heu, fuir ma maison quoi !
Cétait heu... j’y arrivais plus quoi | » (P7)
« Et en fait le lundi je suis arrivée chez le pédiatre et j’ai dit bah « si demain vous voyez dans les

Jjournaux qu 'une meére a balancé sa fille par la fenétre sachez que c’est moi ! » » (P4)

Ce point de rupture est a I’origine de consultations médicales, et plusieurs fois représenté par un pas-
sage aux urgences :
« on en pouvait plus on a été 2 fois aux urgences parce qu’elle hurlait pendant des heures » (P6)
« Heu, on a fait aussi plusieurs séjours aux urgences, parce que bah nous j’crois qu’on arrivait

aussi heu... a bout physiquement, moralement » (P7)

Plusieurs méres rapportent que les coliques ont été le diagnostic évoqué en premier lieu par les profes-
sionnels pour expliquer les pleurs (P2, P3, P4, PS5, P8), mais suspectent 1’attribution des symptomes
aux coliques comme une stratégie de contournement du RGO, une « excuse » (P4), « ‘fin des qu’un
bébé pleure heu on dit que c’est des coliques heu j’ai jamais compris | » (P5), d’autant plus que le
parent peut invalider I’expertise médicale via ses recherches personnelles « en fait bah comme a

chaque fois on me disait que ¢ étaient des coliques, parce que ¢a ¢ était la réponse a tout ¢ étaient les
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coliques | et ben heu, au départ j’ai regardé sur internet « colique du bébé » et en fait les symptomes

qui étaient dit, ¢ 'étaient pas ce qui, ce que, ce qu’elle avait elle (sa fille) | » (P4).

Plusieurs participantes (P2, P3, P4, P5), souvent au moment de leur point de rupture, rapportent avoir

recu en réponse médicale « un bébé ¢a pleure », ce qui souléve plusieurs problématiques dans leur

vécu car cette réponse :

place tous les pleurs au méme niveau, alors que la mére compare et souligne un niveau
d’intensité dans les pleurs « hew, bon ¢a pleure ! mais heu... la c’était, ¢a hurlait ! » (P3),
« heu y a des bebés qui pleurent certes (...) mais lui il heu, il hurlait ! » (P8). Ce sentiment de
bébé qui « hurle » est partagé par quasi I’intégralité des meres (P1, P2, P3, P4, P5, P6, PS),

ne prend pas en considération la durée des pleurs « peut étre que c’est normal qu’'un bébé
pleure autant mais c’est vrai qu’il pleurait ENORMEMENT » (P2), elles décrivent un bébé
hurlant « tout le temps » (P1, P3, P4), « nuit et jour » (P8), « ¢a a été vraiment des hurle-
ments tout le temps tout le temps (...) c¢’était du matin au soir » explique P3, jusqu’au senti-
ment que c’est la seule chose que le bébé fait « elle faisait toujours que hurler ! » (P4),

ne laisse aucune place a I’information sur les pleurs « Et personne me... au début on me disait
« nan c’est rien un bébé ¢a pleure » heu y avait r... personne m’a d’, j’étais informée de
rien ! » (P3),

donne la perception que le symptome « pleurs » n’est pas pris en considération « on me disait
« nan c’est rien, un bebé ¢a pleure » (P3), « la il m’a ENFIN prit au sérieux parce qu’avant
c’etait toujours heu « nan mais un bébé ¢a pleure, nan mais » fin voila » quand P4 évoque
une prise de considération basée sur d’autres symptdmes,

peut donner un sentiment d’incompétence « parce que les médecins d’ici ils me disaient (...)
qu’il y avait rien, que ¢ était moi, que un bébé ¢a pleure en fait. » (P3) ou d’agacement dans le
fait que cela suggeérerait qu’elle ignorerait qu’un bébé puisse pleurer « on me disait
(...) « c’était un bébé, les bébés ¢a pleurent » ‘fin bon voila... (leve les sourcils de maniere

agacée) » (P4).

Elles peuvent percevoir dans le discours médical que les symptomes vécus :
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e sont insignifiants « moi je me souviens d’une fois ou, heu... je sais pas si ¢ était a cause du re-
Sflux, mais j’avais 'impression que ¢a lui coupait la respiration, heu... gros coup de panique,
et a ce moment-la j’étais avec mon mari, et j'lui dis attend je vais filmer je vais montrer au
médecin et quand j’ai montré au médecin elle m’a dit « rof, nan nan mais c’est rien ¢ est nor-
mal »...o0k... » (P2)

o faciles a surmonter « on a l'impression quand on parle a certains médecins que, hum, que ben
¢’est rien quoi, que, « prt », « ¢’est pas grave ¢a va passer quoi, prenez votre mal en patience
»» (P1),

e ne sont pas pris en compte : « ils nous ont dit qu’ils préféraient de toute facon un bébé qui
pleure que, qu’il ne pleurait pas. Donc ils nous ont renvoyés chez nous sans rien faire en fait,

parce que tout allait bien. » (P6).

Lorsque les meres évoquent une prise en considération d’un médecin qui « valide » leur ressenti et le
diagnostic de RGO, avec un sentiment d’écoute, de non jugement, et [’absence de perception de sa
responsabilité maternelle dans le discours médical, il existe un réel soulagement méme si dans la plu-
part des cas, il n’y avait pas plus de solutions thérapeutiques proposées par le médecin en question :
« le gastroentérologue pédiatrique, que nous avons vu, qui nous a écoutes pendant une heure et
demie donc déja ¢a faisait un bien fou, parce qu’en fait avec les, moi je, ‘fin je lui ai dit heu, 'fin
toute ma reconnaissance tout au long du temps ou elle nous a suivis ¢’est de nous avoir écoutés
en fait a chaque fois et pas jugé heu sur le fait que je dormais avec ma fille ben quasiment tout le
temps parce que sinon elle dormait pas. Heu... éventuellement des solutions, mais elle disait,
c’est pas que vous y arrivez pas, et elle disait en fait heu elle heu... elle nous a, ouais écoutés, et
¢a c’était, ‘fin déja c’était miraculeux » (P4)
« Ouais, ¢a m’a mis... on avait enfin, on avait enfin un médecin, ‘fin quelqu’un du, de la méde-
cine qui disait ok ! ‘Fin qui disait « oui ¢ est normal heu, vous avez bien fait ». Et la on se dit bon
ok, on peut, ‘fin on peut avancer. Jsuis pas en train de... nan mais j suis pas en train de, de, de

lui donner du lait de riz et ¢a va la rendre malade ‘fin, y avait enfin quelqu’un qui nous disait
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« mais vous inquiétez pas ¢a va aller, heu c’est pas grave ». Donc c’est rassurant ouais

d’entendre quelqu’un qui était ok. » (P5)

2. Les besoins maternels face a leur vécu

Un besoin d’agir et rapidement

Le vécu intense entraine une inadéquation entre la patience et ’intensité des symptdmes :
« au bout d’'un moment « attendez ¢a va passer » c’est bien mais quand on entend hurler son en-

fant, quand on le voit s étouffer, ‘fin, c’est compliqué de... d’attendre » (P1)

Face au ressenti intense, la mére ressent le besoin d’agir. Les possibilités accessibles lui permettront
d’agir vite, la rapidité des actions maternelles étant décrites a ce moment comme un besoin :
« quand j’ai appelé les pharmacies pour le lait, on était le jeudi j crois, j avais pas le lait avant le
lundi (...) au vu de la situation et du fait que bah... d’avoir un lait heu hydrolysé c était compliqué,
c¢’était pas dans ['immédiat, j'me suis dit en fait j 'vais pas laisser encore mon enfant souffrir pen-
dant 4 jours heu, le lait de riz je, je l’ai acces tout de suite, j’ai acheté directement du lait de riz. »

(P2)

Lorsqu’on observe le discours d’'une maman qui a un 2° bébé RGO, on constate qu’elle met I’accent
sur la rapidité des soins grace a ses connaissances, qui peut étre source de pérennisation :
« honnétement ¢a a rien a voir, la deuxieme ¢a va quand méme j arrive quand méme a mieux ge-
rer (...) la deuxieme j’ai pas trainé heu des que j’ai vu, j’ai tout de suite été, tout d’, déja j’'lui ai

tout de suite donné le Gaviscon® ¢a peut [’aider » (P3)

Le besoin de soins peut se ressentir également dans I’intensité du lexique utilisé par les partici-
pantes lorsqu’elles évoquent les thérapeutiques qu’elles ont entreprises (le « gaver », lui « foutre ») :
« j'l’ai gavé de probiotiques » (P8)

« t’es docteur tu te prescris 'Inexium® tu lui fous [’ Inexium® » (P9)
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Le besoin et I’espoir (« on s’est accroché a ¢a ») de guérison est un moteur essentiel dans les traite-
ments entrepris, qui outrepassent parfois entiérement les recommandations regues par le corps médical
qui étaient pourtant de prime abord important pour la mere :
« avant de me lancer dans la frénectomie heu on avait quand méme pris rendez-vous avec un
ORL par exemple. Heu, donc heu, a Brest et puis, bon ben lui par exemple nous a dit « mais y a
pas du tout de frein de langue ! » mais on I’a quand méme, on a quand méme fait (rires). Voila !
parce que notre chiropracteur nous disait « si, si, si y a un frein de langue restrictif la, vous allez
voir heu, heu une fois que la frénectomie sera faite a 90% c’est sir qu’il y aura plus de reflux ! »

(rires). Donc forcément, on s est vraiment accroché a ¢a quoi ! » (P7)

Lorsque les thérapeutiques sont évoquées dans le discours des participantes, il existe un amalgame
récurrent, ces dernic€res sont attribuées au « on » ou « nous » entité mere-enfant ou au « moi », qui
pourrait sous-entendre un besoin maternel également aux différentes thérapies :

« Du coup heu, il nous a traités. 1l a traité la petite » (P6)

« on a eu du Gaviscon® vers ses heu I mois » (P4)

« moi quand le, le médecin m’a fait la prescription pour [’Inexium® » (P4)

Avoir le sentiment de « tout » essayer : un besoin d’exhaustivité se traduisant par une multiplicité des

thérapies entreprises

Les meres interrogées sont parfois prétes a « tout » pour sortir de leur vécu, notamment des traitements
accessibles permettant une autonomie d’instauration, dont font partie les MACs :
« ‘fin y avait aussi que j’étais préte a tout tester pour que ENFIN ¢a s’ apaise en fait [ ...] mais de
mon coté je pouvais tester en tout cas que le naturel » (P4)
« J crois que j’ai tapé a presque toutes les portes, et a presque a tout ce qui été recommandé. On
avait essayé aussi le bourgeon de figuier avec A., qui n’a pas forcément marché. En fait j crois
que j’ai essayé de, pratiquement tout ce qui, tout ce qui était possible et inimaginable : j’ai chan-

géla



57

vitamine D, j’ai changé [’eau, heu pfff; en fait on a presque tout essayé ! » (P6)

Les groupes Facebook répondent au besoin d’exhaustivité puisqu’il y a « tout », grace a ’action col-
lective. Les informations sont localisées au méme endroit facilitant leurs recherches :
« APLV les mamans qui ont faim » la. Celui-la t’as tous les trucs ! t’as la maman qui a scanné le
truc pour toi ! donc ¢a c’est bien hein parce que quand méme j’ai autre chose a foutre que regar-
der
tous les trucs ! » (P9)
« Ben on va dire sur Facebook y avait toutes les informations au méme endroit y avait moins be-

soin de chercher... ¢ était regroupé ! » (P6).

Les groupes Facebook peuvent alors servir de support dans les actions maternelles, alors méme que
cela ne leur est pas commun :
« c’est, pff, c’est abominable dans le quotidien donc heu, c’est pas... ¢’est pas possible de pren-
dre son mal en patience sans rien essayer, sans rien écouter, sans rien... moi je suis pas tres habi-
tuée des groupes Facebook hein, je suis pas (sourire)... je suis pas du tout dans ce genre de

choses d’habitude, mais la heu par désespoir de cause on le fait quoi. » (P1)

Quelques participantes ont multipli¢ les MACs :

« on a déja fait énormément de choses, on déja fait de [ ostéo, on a déja fait du chiropracteur, on
a déja fait de la microkiné... » (P2)

« en fait on l’a fait voir heu... plein de spécialistes j’ai envie de dire oui et non mais heu... on
avait fait de la kiné, (...) on avait vu une spécialiste en frein de langue, elle en avait pas. Heu...
étiopathe, heu ostéopathe, ‘fin elle a vu tous, j’crois tous les trucs qui finissaient en « -pathe »
(...) je j 'mettais toutes les chances de mon coté, donc heu magnétiseur heu... voila enfin on a, on
a cumulé tout... (...) fin bon ouais elle était vu par heu, par tout le monde (rires), tout ce qu’on

pouvait prendre de notre coté, prendre comme rendez vous » (P4)

La multiplicité est parfois justifiée par le rejet du traitement allopathique :



58

« On a essayé de taper un peu a toutes les portes, pour essayer de trouver des méthodes plus na-
turelles, parce que [’Inexium® a la base moi je, c’était pas quelque chose que je voulais lui don-
ner

» explique P6 a propos des IPP.

La méfiance de la multiplicité n’est paradoxalement pas forcément un obstacle a la multiplicité devant

le désir/besoin de guérison :
« on a essaye des choses comme le Julep Gommeux ® (en souriant) (...) les choses comme heu
Calmosine® heu... heu... hum [’argile, de I’eau d’argile en fait pour apaiser les briilures
d’esophage heu... alors j’crois qu’on avait tenté aussi [’Aloe Vera mais (...) je restais quand
méme méfiante a ne pas non plus essayer trop de choses (...) j'avais pas envie de donner tout et
n’importe quoi ‘fin voila, donc heu... on a essayé ¢a... en homéopathie, on a essayé
[’homeéopathie, heu... voila par exemple heu... en homéopathie des teintures de, ‘fin des bour-
geons, des macérations de bourgeon de figuier, hum... aussi des macérations de, de tilleul pour
la nervosité, et ¢a ! Et donc vous dites que vous étiez quand méme méfiante a pas essayer trop
de choses, mais vous avez quand méme essayé beaucoup de choses, donc c’était quoi vous
aviez, ‘fin cette méfiance elle se levait comment pour finalement quand méme ’essayer... Ben
Jcrois que c’était heu... ‘fin ouais ouais, c était tellement dur que je... ouais je cherchais un mi-

racle quoi ! » (P7)

Elles expliquent que la multiplicité des options entreprises répondait au besoin d’exhaustivité et au-
cune n’exprimait de regrets :
« Hum... et donc ouais, nan les médecines alternatives, nan je, je regrette rien et, et c’est vrai
que méme ma meére me disait que... plus tard quand ma fille serait grande en fait elle lui dirait
que, que j’ai tout tenté ! Et c’est vrai qu’en fait j’ai tout tenté. J ai peut étre tenté, peut étre trop ?
Mais disons qu’en fait ¢a, ‘fin ¢a, ¢ca me rassurait et je voulais pas passer a coté de quelque

chose (...) fin je voulais passer a coté de rien du tout ! » (P4)
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Temporisation du partenaire

Le partenaire peut jouer un role de temporisation, temporelle et devant la multiplicité :
« des fois il me ralentit un peu en me disant heu « mais arréte la d’ssus t’es partie, tu... ‘fin tu
veux essayer trop de choses, vraiment prends le temps et fais étapes par étapes quoi » sauf que
ben voila en tant que maman on veut que ¢a vienne tout tout de suite quoi. » (P2)
« Mais heu bon il était souvent partant et de ce que je pouvais trouver aprés hum lui avait peut-
étre plus de recul sur justement pas s ’emballer, a essayer trop trop de choses donc heu, il m’a

aussi un peu régulée dans tout ¢a heureusement ! » (P7)

Les besoins seraient différents chez la mére que chez le pére :
« Il dit bon heu... lui il dit toujours laisse le temps faire ¢a se fera tout seul. Il est plus comme
¢a ! Et pourquoi vous suivez pas son conseil ? (en souriant) Je sais pas ! Honnétement ! Moi
j’ai trop

besoin de trouver des solutions tout de suite (rires) ! » (P3)

Limites aux actions rapides et multiples

Ces actions rapides et completes peuvent faire sauter les étapes diagnostics par cumul de thérapies,
entrainant une confusion dans I’évaluation de 1’efficacité de chaque thérapie entreprise du coté :

e parental : « Donc de moi-méme j’ai fait une éviction, heu, mais y avait aussi en corrélation
["Inexium® donc je sais pas ce qui avait vraiment marché a ce moment-la, j aurai di faire les
choses une par une mais j avais tellement marre de le voir mal que j ai tout fait. » (P1)

o ct médical : « c’est la gastro pédiatre qui m’a dit que j étais peut-étre allée un peu trop vite
parce que dans le lait de riz heu on avait déja enlevé pas mal de choses donc heu, on allait
pas savoir si ¢ était telle ou telle chose qui supportait pas, sachant que c’est un lait de riz aus-

si épaissi, donc peut étre que c’était le fait d’avoir épaissi qui aurait convenu. » (P2)

La recherche d’exhaustivité peut étre source d’épuisement :
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« j'ai méme été heu jusqu’a rechercher dans mon carnet de santé quand j’étais plus petite (en
riant), jai tout retracé mon carnet de santé, j’ai retracé celui de ma sceur, ‘fin, je, je m’épuise

! (rires) » (P2)

Des tensions maternelles semblent étre présentes liées a la recherche perpétuelle de nouvelles théra-
pies :
« Ben en fait heu, de tout le temps chercher des solutions, de tout le temps hum, ‘fin moi j étais
un peu aux aguets de, de d’essayer de trouver en fait des solutions et de comprendre ce qui se
passe | Donc je pense que ouais heu cette énergie que je mettais aussi dans cette recherche
pour que mon enfant arréte de souffrir était aussi une cause de... de ma, de mon épuisement
ouais !

moral, physique aussi ouais ! On. Voila. » (P7)

C. DL’implication maternelle dans les décisions de soins

1. La divergence de point de vue avec les professionnels de santé

Plusieurs participantes décrivent un écart dans le modéle qu’elle concevait concernant les bébés :
« apres je sais que c’est encore un bébé qui, j’ai pas envie de dire qu’il est pas normal mais c’est
pas, c’est pas comme les autres nourrissons » (P2)

« il n’est pas du tout comme les autres, en fait » (P1).

Le discours des professionnels ax¢ sur la normalité s’oppose au sentiment maternel d’anormalité a
propos des symptomes :
« Hum, on nous dit que c’est heu, que c’est « normaaal », qu’il ait des reflux, c’est nor... apres
qu’'un bébé hurle et dorme pas les nuits pendant des mois et des mois c’est pas forcément normal

(rires). Je ne pense pas. » (P1)
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« qu’on me dise « mais nan c’est les coliques vous inquiétez pas c’est normal, un bébé ¢a régur-

gite » nan, un bébé qui régurgite 40 fois par jour, qui pue [ acidité ¢ est pas normal. » (P2)

Le parent va chercher les normes, par exemple P8 concernant la durée des pleurs « fin sur le carnet de
santé y a écrit des pleurs plus de 3h par jour c’est pas normal » (P8), ou raisonner sur son sentiment
personnel d’excessivité, par exemple en terme de quantité « fallait voir les quantités qu’elle renvoyait

par contre ¢ était assez hallucinant » (P6) ou de qualité « méme de la purée » (P2).

Selon P7 la situation est « pris a la légere quoi ! » et selon P6 les médecins « banalisent fortement heu,

Jfortement le reflux ».

La mére peut vivre dans un sentiment de ne pas étre crue par le corps médical ou la société :
« j'ai dit « écoute heu ‘fin oui pour moi il y a quelque chose qui va pas mais personne veut me
croire ! » (P9)
« ‘fin 'examen la pour la vidange gastrique et la on a enfin pu mettre des mots quoi ! Et on a

I’impression que ¢a y est on allait enfin nous croire quoi ! » (P4)

La constatation directe des symptomes par le médecin semble notamment nécessaire au sentiment de
considération maternel, comme si les « dires » pouvaient ne pas suffire :
« en plus elle, a chaque fois qu’elle était allongé chez le pédiatre ou aux urgences elle faisait un
MA-gnifique renvoi donc heu, ¢ était parfait | » (P6)
« j arrivais avec un bébé finalement calme hum, et... et il me disait «mais j 'vois pas en quoi vous
me dites qu’il pleure tout le temps ! », c¢’est vrai que c’était déroutant ! Je me disais il faudrait

que je les appelle en pleine crise » (P8)

Une perte de poids, critére « objectif » est décrit par plusieurs participantes comme un des seuls cri-
téres pris en considération dans leur ressenti :

« ils ont attendu qu’elle commence a perdre du poids heu, pour s’ inquiéter » (P6)

« j’ai vu plusieurs fois hum... mon médecin traitant qui est pédiatre, qui pour elle c’était normal,

enfin rien d’alarmant, qu’il prenait du poids, que sa courbe était bonne tout ¢a. » (P2)
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P8 exprime méme de la joie face aux faibles prises pondérales de son fils, non seulement car la situa-
tion était alors selon elle prise en considération mais aussi car cela pouvait étre une « preuve » que la
situation n’était pas de sa seule responsabilité (« c ‘était pas que moi ») :
« et vraiment ce qui m’a aide, ¢ ’étaient ses, ses prises de poids trés faibles ! La ils ont commencé
d... a s’alarmer; et, je, je, je suis trop contente ! Parce que heu, au moins ¢a prouvait que c’était

pas que moi qui supportais pas ses pleurs ! (sourire !) ».

La remise en question d’une possible responsabilité maternelle dans la situation, par exemple sous

forme de suggestion de probléme psychiatrique maternel ou infantile peut étre vécu comme violent

pour la mére, et accroit le sentiment de ne pas étre crue :
« au tout départ le gastroentérologue nous a dit que c’était peut étre un reflux et que si la pHme-
trie disait rien, en fait la on partait pour un pédopsychiatre, et psychiatre pour moi. Et en fait ¢a
c’est pareil ¢a a été TRES dur parce que j’avais 'impression qu’en fait que, que j’inventais ! Et
que heu, et que tout était de ma faute, (...) Quand elle a quand méme dit ¢a, ¢a a été pour moi
vraiment un, un COUP su’, ‘fin j’ai été assommée en fait de me dire bah... moi je me sentais... je
sentais ma fille et moi folles ! et puis je me disais mais en fait a 1 an et demi on peut pas aller
voir un pédopsychiatre ‘fin pour moi c’était complétement FOU ! Et... et du coup voila ¢a a été

quand méme un coup assez, assez difficile a entendre ouais » (P4)

2. Des décisions de soins guidées par ’implication maternelle

Dans un premier temps, certaines meres expliquent tenter de refouler leur ressenti concernant la situa-
tion jugée « anormale », et s’« accorder » avec le diagnostic médical :
« Et heu... et donc c’est la au bout d’un mois, je me suis méme dit pendant un mois « écoute c’est
ton petit dernier tu dois le couver c’est vrai ¢a doit étre les dents » dit P9 aprés une intervention
de son pédiatre qui mettait en avant une symptomatologie liée a la poussée dentaire,
« au bout de 3 semaines heu, il dormait plus trop, il avait [’air douloureux, j’ai consulté, et le
médecin m’a dit « bah, c’est peut étre les coliques du nourrisson qui commencent » donc on s est

pas alerté plus que ¢a. » (P8)
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Ce refoulement du ressenti pourrait, dans un premier temps, étre simplement induit par une attitude de
réassurance du médecin d’autant plus que la maman serait dépourvue de connaissances sur le sujet :
« Mais les mamans elles savent pas tu les rassures tu leur dis que tout va bien, bon ben tout va
bien quoi ! » (P9)
« mais comme il était, hum... son examen clinique était bon, il était réveillé heu voila, ben il me

disait « y a pas de soucis donc ne vous inquiétez pas ! » donc ok ! » (P8)

Dans un 2° temps, se fiant a leur ressenti maternel ou « intuition », elles désapprouvent les explications
issues du corps médical et un désaccord apparait :
« Nan mais c’est juste heu un moment donné tout le monde te dit que tout le monde (référence
aux médecins) va bien et toi t’as ton intuition qui te dit « mais non c’est pas normal de le changer
trois fois par jour ! » (P9)
« on mettait beaucoup sur le fait des coliques tout ¢a, et puis apres en fait, ben en tant que ma-

man j 'me suis dit « nan mais y a quelque chose qui va pas (...)» » (P2)

La place de I’enfant RGO dans la fratrie pourrait jouer un rdle favorisant a la confiance allouée a leur
intuition :
« Donc heu... nan nan vraiment heu c’est pour ¢a que je te dis I’intuition et puis tu te dis « bon

ben troisieme quand méme ! » ben voila. » (P9)

La mére, écoutant son intuition, peut alors s’opposer au médecin :
« En fait ouais d’un coup heu je te dis : tu te dis « non ! mais en fait heu non ! » enfin heu c’est...
enfin en fait un moment surtout que tu te dis : « nan mais ¢’est mon troisieme ! je suis méde-
cin ! je vais la voir en disant que ¢a va pas ! » Et heu... mais je te dis : je me suis dit que je le

pouvais, et que voila ! Ouais ouais non c’est ¢a c¢’est qu’il faut s ’écouter » (P9)

Cette opposition peut se constater dans le champ lexical employé par le parent faisant référence a la
guerre pour expliquer son rapport au médecin : P4 arrive « armée » grace a Facebook lorsqu’elle ar-
rive en consultation, c¢’était le « parcours du combattant » quand P7 désigne le parcours.médical et elle

« baisse les armes » quand elle explique une de ces phases d’acceptation.
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« Et heu ben ‘fin du coup voila au moins ‘fin ¢a (les groupes Facebook) me permettait en... je me
sentais en tout cas « armée » quand j’arrivais et je savais « un peu » de quoi je parlais méme si
bien siir je n’étais pas médecin je, je ne me permettrais pas mais heu. Mais en tout cas voila

J avais quand méme tendance a demander » explique P4.

La meére, dans ce contexte de désaccord, s’autorise a décider de maniére autonome sans avis médical :
« je fais un peu a ma sauce, et « oui oui c’est bien, oui oui c’est bien », je lui demande pas de

conseil » dit P1 en parlant de son médecin.

La notion de gravité des symptomes pourrait temporiser ce modele :
« et puis... heu, en fait peu importe les jugements, je, je pars du principe que... en tant que mére

on sait ce qui est le mieux pour son enfant, sauf si vraiment y a quelque chose de grave » (P2)

Dans leur discours, les méres peuvent se sentir décisionnaires du traitement de leur enfant au méme
titre que le médecin. Elle se place du c6té du prescripteur en utilisant le « je » ou le « on » :
« est-ce que je le mets sous traitement ? » (P2)
« je savais déja qu’est ce que c’était I’Inexium®, les possibles effets secondaires et heu, et quand
méme, je, que normalement y a pas a donner ¢a a un enfant de moins de 1 an ! Mais que moi
J’allais le donner » (P4)

« donc on I’a mis sous Inexium® » (P8)

Dans leurs discours, elles se placent dans un réle de soignant, elles sont impliquées dans les soins :
« nan j’ai pu la soigner que vers ses 8 mois » (P3)
« Et heu... tu vois je m’étais toujours dit « Pour le 3" allez, je gére pas moi ! je vais voir un pé-

diatre machin ». Bon en vrai j ai géré beaucoup moi en fait hein ! » (P9)

Elles peuvent prendre une place de guide du médecin :
« parce qu’a la fin c’est moi en fait qui avait demandé [’Inexium® parce que lui en fait voulait

pas me le mettre et moi j ’avais dit que maintenant je, je veux l’'Inexium® pour elle. » (P4)
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La plupart des meres vont rechercher une « €coute », mais pas au sens de préter attention a ce que
Iautre dit : « j attendais juste que quelqu 'un écoute en fait heu avant de, de juger » (P5) qui est sou-
haité clairement par I’intégralité des participantes, mais aussi au sens d’« étre suivi » et que le médecin
« applique » ses décisions :
« Heu... oui, en fait j’ai, j’ai pris un nouveau médecin. Et heu la j'ai... j’'lui ai dit et heu... j’'lui ai
dit que de TOUTE facon heu... ‘fin elle aurait beau me dire que c’était pas bien et tout et que
J avais trouvé la solution donc heu c’était comme ¢a. Donc soit elle voulait me suivre et suivre
ma fille, heu soit je rechangeais de médecin jusqu’a trouver quelqu’un qui m’écoute ! Et pour le
coup elle m’a écoutée ! Elle m’a laissée faire » (P5)

« moi ce que je voulais vraiment c’était trouver le professionnel de santé qui allait m’écouter, me

suivre » (P8)

En recherche d’« écoute » (dans les 2 sens), les participantes ont parfois utilisée I’insistance ou procé-
dée au nomadisme médical :
« ‘fin voila on a fait les 4 coins de la France hein (...) on est allé a Nantes heu, a Toulouse » (P7)
« j ai dit moi, sachant que j’avais déja demandé avant un rendez-vous avec un gastroentérologue
pédiatrique, qu’il voulait pas. Il voulait pas m orienter, parce que selon lui il pouvait gérer le cas
v avait pas besoin de, de mettre quelqu 'un d’autre dans la boucle. Et moi je continuais de de-
mander » dit P4 apres avoir appris 1’existence des gastroentérologues pédiatriques sur Facebook.
« J'ai, j’ai dit en, en voir 8 (pédiatres) ! Et ¢a, et ¢a sur 2 mois ! (...) ¢ était épuisant ‘fin. C’était,
et j attendais juste que quelqu’un écoute en fait heu avant de, de juger de. Et ¢ est vrai qu’elle a
pas jugé ! et la j’ai dit « ah enfin quelqu’un qui ne juge pas tout de suite ! » » (P5)
« en fait j ai juste trouvé un médecin en Belgique qui m’écoutait, qui a reconnu son RGO... parce
que les médecins d’ici ils me disaient que c’étaient que des coliques, qu’il y avait rien, que c’était

moi, que un bébé ¢a pleure en fait. » (P3)

Cependant, les décisions de soins autonomes peuvent étre source d’inconfort ou de culpabilité devant

les difficultés d’appréciation concernant les thérapies :
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« y a la culpabilité de se dire « est ce que je laisse mon enfant souffrir ? est-ce que je le mets sous
traitement ? » et c’est vrai que c’est délicat, parce qu’en terme de... en terme d’avis, ils ont
TOUS des avis différents... c’est, c’est hyper compliqué de... de se... ben de se faire une idée. »

(P2)

Les choix de santé autonomes sont alors plus simples en termes d’arrét de thérapies, appuyés par une
expérience négative d’effets secondaires :
« Alors du coup je l’ai arrété, parce qu’elle faisait des grosses coliques et ¢a allait pas, je l’ai ar-
réte » (P3)
« au bout d’un mois de traitement, ben il hurlait aprés chaque prise ! Et la avec mon mari on

s est dit, bon on arréte I’Inexium® » (P8)

Avant la mise a ’essai des thérapies, plusieurs meéres déclaraient souhaiter un avis médical préalable,
mais plusieurs discours présentaient des ambivalences :
e i la solution thérapeutique envisagée était estimée inoffensive, elles pouvaient s’en passer :
« Hum, et du coup quand vous trouvez quelque chose de nouveau sur les groupes heu... com-
ment vous faites pour savoir est ce que ca vous allez le tester ou d’autres choses, ‘fin ¢ca se fait
comment ? Ah honnétement moi j’ai, j'ai, j’ai juste essayé ben tout... ben de nouveau juste le
bourgeon de figuier naturel mais le reste je tente pas hein. Je parle toujours avec mon, mon mé-
decin quand méme pour avoir des avis. Pour le bourgeon de figuier il connaissait ou pas ?
Heu... non ¢a je lui en ai pas parlé par contre. Ben apreés j ai regardé un peu ¢a c’est naturel
donc ¢a risque rien. J'ai quand méme fait le test heu... voir comment heu... voir comment elle le
supportait et heu et elle le supporte supporte bien justement ¢a [’aide » (P3)
e si les choix thérapeutiques étaient préétablis par la mere, ils semblaient peu malléables (« il
fallait »), le rapport au médecin ne pourrait représenter qu’un sentiment d’échange, d’autant plus
positif que le médecin s’alignait sur le choix de la meére : « Mais j 'lui ai demandé de me prescrire
heu... j avais fait valider, j avais regardé sur le groupe et puis ma cousine, et on avait validé une
vitamine... il fallait qu’elle me donne I’ordonnance. Donc heu, elle I’a fait ! Elle m’a suivie ! Elle

m’a suivie la-dessus, on en parlait. » (P5)
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Le vécu émotionnel (notamment la crainte de récidive des symptdmes), peut étre un obstacle a suivre
les préconisations médicales :

« Et la, la gastro pédiatre m’a dit, bon ben écoutez, si les régurgitations sont toujours la heu,

hum on arréte le lait de riz, et on, on réintroduit un lait de vache. Chose que je n’ai pas faite

(rires). Chose que je n’ai pas faite parce que j’ai pas, j ai tout simplement pas osé » (P2)

Notons que la non observance des préconisations médicales touchait a plusieurs reprises la réintroduc-
tion des protéines de lait de vache qui est globalement retardée chez plusieurs d’entre elles :
« parce que sur la feuille, j’ai le protocole etc mais hum... mais comme heu il est heu ‘fin voila,
moi je pense que lui j’ai trop peur | Ben j ai, j 'ai peur parce que heu j veux pas reven’... alors
que maintenant il est grand mais... voila ! » (P8)
« Elle m’a laissée faire, elle m’a juste dit qu’elle aimerait que j’lui réintroduise du lait heu, et

heu j’lui disais que oui et voila, alors que je le faisais pas. » (P5)

D. Les groupes Facebook comme une source de confiance

1. Les groupes Facebook : une source d'auto-éducation pour éclairer les décisions

concernant leurs enfants

Les groupes Facebook permettent un acces autonome a une grande quantité d’« astuces » (P1, P3, P8)
« des idées oui auxquelles on pense pas du tout » (PS), « a travers ces groupes la, y avait hum ben
beaucoup d’infos (...) toute cette infobésité comme on dit » (P7) ; alimentée par [’action participative

et collective : « y a des solutions, que des parents ont et heu, et ‘fin autant les partager quoi » (P5).

Les participantes évoquent un manque de connaissances global qui les pousse a la recherche :
« le gastropédiatre (...) m’avait dit « non mais si ¢’est les protéines de lait de vache il faut pas
mettre de beurre par exemple » et moi je savais pas pour moi c’était juste le lait | Et, donc du
coup ben je mettais du beurre heu, elle m’a dit « nan nan nan il faut pas ! », du coup la au bout

d’un moment j’ai compris qu'il fallait se renseigner » (P8)

Dans le discours des meres vivant le RGO avec un 2° bébé, on percoit que la connaissance pérennise :
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« honnétement ¢a a rien a voir, la deuxieme ¢a va quand méme j arrive quand méme a mieux gé-
rer » explique P3 en poursuivant qu’avec la premiére « personne me... au début on me disait
« nan c’est rien un bébé ¢a pleure » heu y avait r... personne m’a d’, j’étais informée de rien !

Les 3 — 4 premiers mois, heu je savais méme pas que ¢ était un RGO » (P3)

Concernant les prises en soins, elles éprouvent envers leur médecin un manque :
- d’explications : « moi quand le, le médecin m’a fait la prescription pour [’Inexium® heu prrt !
« Ah ben ouais super on donne ¢a, et tout va mieux et c¢’est miracle quoi ! ». Mais sans me
dire les effets secondaires et... et sans me dire qu’on a pas le droit de le donner a un enfant de
(...) moins de 1 an, enfin tout ¢a en fait je le savais pas ! » (P4) ;
- de réponses a leurs interrogations : « en terme de diversification quand je parle que je lui pose
des questions, ben « bhht » elle m’aide pas plus que ¢a quoi. » (P2)

- de conseils « il est pas non plus tres conseillant (rires). » (P1)

Grace aux groupes Facebook, le membre peut vivre un sentiment de découverte global :
« Ben apres franchement tu vois c’est con mais le... moi je suis sur le groupe, ben sur le groupe
de Facebook ou t’as posté la, mais heu moi laisse tomber j’ai appris énormément de choses sur

ce truc hein ! » (P9)

Les découvertes sont variées et concernaient (« la » désignant a chaque fois les groupes Facebook) :

o [«entité RGO » : « c’est la qu’apreés je suis tombée sur le RGO et heu... ¢’est la qu’apres j ai
vu tous les, les symptomes... se cambre heu heu... du mal a se nourrir heu tout ¢a en fait, tous
les symptomes vraiment heu... » (P3), « apreés j Suis tombée sur le groupe des mamans, et les
mamans ils mettent tous les symptomes qu’ils ont leurs enfants, du coup moi j 'ai demande et
heu... et j’ai expliqué le cas de... de mon enfant et c’est la qu’apres je me suis dit ah bah ¢a y
est ! c’est ¢a ! c’est un RGO, un RGO. J connaissais pas du tout. » (P3)

e le parcours de soin : « C’est aussi la que j’ai su que un gastroentérologue pédiatrique EXIS-

TAIT en fait | Parce que sinon je pense que je serais restée avec mon pédiatre. » (P4) ;
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e les médicaments et leurs effets secondaires : « Heu non mais c’est la que j’ai découvert que
I’Inexium® ¢a donnait des, des enfants fous ! » (P9) ;

e les médecines alternatives : « fout ce qui était étiopathe tout ¢a moi je connaissais pas du tout,
moi je connaissais que ostéopathe. Et les freins de langue moi je ne connaissais pas non plus.

Donc heu, donc c’est vraiment la-dessus que j’ai pu ouais me renseigner pas mal ouais. »

(P4).

Les groupes Facebook peuvent représenter une source référente pour les choix de thérapies :

« j'ai regardé sur le groupe des mamans RGO, ou heu, j’ai trouvé heu, plusieurs vitamines aussi ! »

(P5)

Elles expliquent passer « de nombreuses heures » (P2) et parfois se renseigner « complétement ! » (P9)
sur le réseau, jusqu’a devenir quasiment un « expert » « Ah ouais ouais je suis au taquet (rires)... »

(P2).

La confiance accordée concernant la qualité des informations se trouvant sur les groupes peut étre
supérieure a Internet en général :
« (...) le groupe, c’était mieux pour vous, vous trouvez que Internet par exemple... Oui. ‘Fin

pour moi y avait moins, y avait moins de bétises, un peu moins. » (P5)

Peu d’entre elles relévent la possibilité d’informations erronées :

« ‘fin bon, y a des fois y a un peu des énormités donc heu bon » (P1)

Des difficultés a se forger une opinion concernant les possibles courants de pensées, surnommés de
« mode » sont soulevées :
« Bon apres, apres tout ¢a, avec un peu de recul maintenant je me suis rendue compte qu’il y
avait tout une mode la, de, de frénectomie ‘fin, bon, j'ai, j’ai pas trop d’avis clair sur le sujet
hein » (P7)
«Heu quand on va en parler aux médecins aujourd’hui, c’est, c’est des choses, ou ils sont hyper

réticents, et ils vont nous dire « mais heu... mais heu... nan surtout pas heu... c’est une polé-
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mique heu, c’est un effet de mode » heu. Et c’est plus dans ce sens la, c’est que du coup au-

Jourd’hui on sait plus sur qui hum... sur q... 'fin qui écouter, on sait plus qui penser » (P2)

La particularité des groupes d’entraide en ligne comme les groupes Facebook (comparativement a des
groupes physiques) réside dans le fait qu’une passivité est possible. Pour la majorité des participantes,
la lecture est suffisante et représente une part importante dans leurs recherches d’autant plus que la
source est accessible a n’importe quel moment :

« je lis pas mal ce qui peut étre posté, les réponses qui sont apportées en fait » (P1)

« Heu parce que heu et puis c’est con hein parce que ce sont des p tits qui se réveillent la nuit

donc ben t’as qu’ca a foutre hein ! T’es sur ton portable en attendant que ¢a se rendorme et donc

tu lis des trucs (en riant) ! » (P9)

La lecture est globalement abondante : « je lis beaucoup, beaucoup de choses » (P2) ; « Oui voila moi

Jje, je lis beaucoup. » (P3).

La passivité de I’informant n’est pas limitante grace au groupe Facebook. Il peut ne pas savoir ce qu’il
cherche, les informations arrivent tout de méme a lui :
« je regarde un peu comme ¢a ce qui passe » (P3)
« en fait je sais pas ce que je recherchais » (P7)
«des qu’il y avait un... un... une médecine alternative qui était nommée ben en fait je m’y ren-
dais. » (P4)
Certaines déclarent s’étre volontairement restreintes a la lecture, n’osant pas « poster » des questions
par peur de géner ou parce que cela représentait une culpabilité devant le ressenti de sa propre faille :
« j'ai pas envie d’étre la personne trop trop chiante (en riant) alors que si je pouvais, je poserais
des questions tout le temps ! » (P3)
« j'me, j'me, oui j prenais sur moi du coup, je me disais « bon allez tu vas trouver ! lis tout ce qui
est écrit déja | » (rires) (...) j 'osais pas écrire sinon j aurais vraiment écrit tout le temps ! (...) il
fallait assumer ! ‘Fin y a un coté oui, ou on se dit oulala j 'vais encore poser une question heu pff,

‘fin j assure pas quoi, je veux poser des questions tous les jours ! » (P5)
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2. L’expérience similaire vécue : un facteur déterminant de la confiance accordée

Plusieurs participantes rapportent une confiance dans I’expérience similaire vécue de leur entourage :
« ¢ était une belle sceur, heu qui avait un, qui avait eu un petit bébé qui pleurait beaucoup aussi
(...) elle m’a dit « bah tente le gel de Polysilane® nous ¢a nous a fait du bien un petit moment »
et donc heu j’ai tenté c’était bien ! » (P8)
« Mais heu... et heu apres et ben j’ai une copine a moi qui est rhumato qui avait heu... sa petite
qui était, qui avait par contre elle une vraie allergie IgE médié¢e donc qui connaissait un peu et

qui m’avait donné des petits trucs heu voila. » (P9)

Les groupes Facebook représentent une communauté exclusive (« que ») de méres partageant la méme
expérience :
« Mais en tout cas ‘fin voila ¢ étaient que des mamans en général, mais qui avaient des enfants

avec des probléemes de reflux » (P4)

Pour les participantes, les parents dotés d’une expérience similaire vécue seraient intrinséquement
dignes de confiance :
« Mais en tout cas ‘fin voila c’étaient que des mamans en général, mais qui avaient des enfants
avec des problemes de reflux, et qui disaient ce qui avait éventuellement marché pour elles. Et du
coup ben j’essayais aussi (rires). » (P4)
« pour moi ¢ ’étaient des mamans qui, qui vivaient ¢a, donc je me disais « ‘fin quand méme elles
vont pas raconter des bétises quoi » donc pour moi ¢ ’était vraiment plus sérieux oui. J préférais

aller regarder la-dessus que sur Internet. » (P5)

Les meres confirment leurs suspicions concernant le diagnostic en raisonnant par analogie pour
I’affirmer, et reportent les symptomes du bébé a I« entité RGO » si le médecin ne I’a pas déja fait :
« ¢a t’aide a te dire heu « Ben putain lui heu... [’autre elle, il a les mémes, il a les mémes symp-
tomes que le mien, donc c’est sur que le mien il a ¢a » tu vois | Ben disons que quand t’as pas de

pédiatre qui dit, qui y croit (...) et en fait tu relis les trucs tu te dis « non mais attends mais moi
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c’est tout pareil la !» donc en fait heu voila. Ouais ouais non franchement ¢a t’aide ! Ca t’aide
ben surtout quand t’es pas écoutée en face ! » dit P9 a propos de 1’aide du groupe de maman
« Apres, ca (les groupes Facebook) nous a, par contre permis de nous dire ben oui c’est, c’est,

c’est forcéement ¢a ! et on raison ! (...) Ca nous a confortés dans l'idée que c’était bien ¢a » (P6).

Les meéres vont essayer de juger de [’efficacité de chaque thérapie en fonction de la lecture de
I’expérience des autres parents :

« y a des parents qui disent que c’est mieux » (P1)

« le bourgeon de figuier machin chose la j’ai jamais testé ¢a hein. Ca marche ¢a ? Si, il parait

que ¢a marche » (P9)

Elles peuvent établir un jugement en s’appuyant sur des données factuelles d’expériences lues :
« par exemple quand je vois heu « mon bébé a 3 ans heu... a encore des reflux heu... », la je me

dis mais en fait les medecins me disent ¢a passe a la marche mais... (rires) c’est pas vrai... » (P2)

L’expérience similaire peut avoir une valeur aussi importante que 1’expérience professionnelle :
« ¢a tu vois c’est con mais c’est un truc tu peux, tu le dis a la pédiatre une fois qui t’'dit « ah gna-
gna faut pas qut’oublies la Vitamine D », donc tu fais « hihi, oui ! » et en fait ben on te dit pas
« Mais essaye ¢a ! ». Ca si tu vois c’est con mais c’est des conseils de MAMAN quoi ! Ou heu, et

pourtant ma pédiatre elle en a 3 hein | Mais elle en a 3 sans ces problemes en fait » (P9)

3. Les groupes Facebook : une aide a la décision ?

A la question, « les groupes Facebook vous ont-t-ils aidés a prendre une décision sur les soins de votre
enfant ? » les réponses Ctaient partagées entre :
e La négative « Heu non, pas de décision, c’est surtout un soutien en fait » (P1), « Heu... bah,
pas forcément (...), sur les groupes Facebook, ben c’était juste un baume au cceur, et des petites

astuces » (P8),
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o Laffirmative « Oui » (P2) « Honnétement oui » (P3) « Heu oui. » (P5) « Bah... ouais en fait
¢a t’aide » (P9),

o Les doutes : « Ben, a prendre des décisions j sais pas parce que comme j’ai envie de dire les
décisions vraiment officielles c’est les médecins qui les prennent ! » (P4) ; « Ben en finalité, je ne
pense pas vu que, si peut étre que j'ai vu un peu plus de spécialistes : le chiropracteur, hum les
choses comme ¢a. » (P6) ; « Heu prendre des décisions ? (réfléchit) Oui ou en tout cas nan pff,

nan, pas prendre des décisions nan, mais en tout cas qui a été heu, une source d’information »

(P7)

P6 passe de I’« aide a la décision » a I’« aide dans la situation » rapidement dans son discours :
« Ben en finalité, je ne pense pas vu que, si peut étre que j 'ai vu un peu plus de spécialistes : le
chiropracteur, hum les choses comme ¢a. Mais est ce que ¢a m’a plus aidée ? Non je pense que
finalement heu, finalement il fallait laisser le temps au temps et de toute fagon on a quand méme

donné de I’Inexium® donc ¢a nous a pas aidés sur ¢a ! » (P6)

Le groupe offre un « effet de masse », « de groupe » qui peut rassurer la maman quant a sa décision de
pratiquer ou non une méthode :
« Alors le julep gommeux... c’est quelque chose que j’ai essayé qui m’a été conseillé sur un des
sites (...). Et en fait heu, sur le groupe j’ai vu que y a plein de parents qui donnaient du julep
gommeux » (P1)
« dans le groupe de mamans, j’ai vu qu’il y en a beaucoup qui conseillent le, le bourgeon de figuier.
Hum, du coup je l’ai pris pendant 3 semaines », « Pareil, le groupe de mamans toujours « soigner bé-

bé au... RGO au naturel » et y en avait plein ! Plein plein de mamans qui heu qui, qui ont conseillé »

(P3)

P6 évoque un effet incitatif du groupe Facebook :
« Mais ¢a... en fait ¢a nous pousse heu, j’ai été voir des ostéos, des chiropracteurs, heu, on a été

voir une naturopathe pour ma fille heu. », « ¢a » désignant les groupes Facebook.
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P7 est la seule a mettre en garde sur les courants de pensées et le possible effet d’incitation qui pourrait
étre possiblement plus important chez les « jeunes mamans » faisant peut étre référence aux meres
ayant moins de recul :
« Bon apres, apreés tout ¢a, avec un peu de recul maintenant je me suis rendue compte qu’il y
avait tout une mode la, de, de frénectomie ‘fin, bon, j'ai, j'ai pas trop d’avis clair sur le sujet
hein (...) Maintenant fff voila si j avais a conseiller des gens je leur dirais méfiez-vous, parce que
moi j’entends autour de moi heu voila des jeunes mamans on leur parle aussi de frénectomie

alors que ‘fin, leur bébé n’a pas du tout I’air d’avoir de frein de langue restrictif » (P7).

4. La réassurance maternelle a travers les groupes Facebook

L’inscription sur un groupe de soutien Facebook dédi¢ au RGO intervient aprés une phase de latence
ou le parent expérimente toutes ses émotions, entre 1 & 8 mois : « Heu, j pense qu’elle avait heu un

mois et demi ! » (P5), « Oh peut étre heu quand elle avait 3-4 mois hein, je pense » (P6, P7, P8).

Rupture d’isolement face a son vécu griace a la comparaison sociale sur les groupes Facebook

Dans la société, le sujet semble non connu « j trouve que c’est, c’est quelque chose dont on ne parle
pas assez » (P1) voir tabou : « Et je remarque que méme avant ¢a, parce que bah mes amies qui ont
des bébés RGO, heu... elles m’en ont jamais parlé avant que je sois maman. Et ¢’est vrai que c’est
depuis qu’on est maman et c’est la ou en parlant qu’on apprend des choses qu’on savait méme pas. »

(P2) ; « honnétement non, on en parle pas trop » dit P3 a propos de I’entourage.

Les méres expriment plusieurs désagréments face a la « société » qui :
- ne connait pas leur ressenti : la participation a 1’étude prend alors tout son sens pour « faire
connaitre ouais ouais vraiment ce, ce ressenti la » (P4) ;
- ne comprend pas ce que représente « 1’entité RGO » : « la famille au début heu ne comprenait
pas du tout heu, ben ce bébé RGO ! Heu ils ont eu vraiment beaucoup de temps a comprendre.
Heu, donc la seule solution a été qu’en fait on leur laisse hum... un, une nuit et une journée

(en riant) (...). Et la enfin ils ont compris ! Ils ont compris ce qu’était un bébé RGO » (P5) ;
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ne croit pas aux difficultés : « Mais il fallait, il fallait qu’on leur prouve ‘fin c’était heu, c’était
pas facile ¢a ! » dit P5 a propos de sa famille,

ne valide pas le diagnostic : « quand j dis a la nounou « ben je pense qu’elle a des reflux etc »,
la nounou me disait que « non de toute fagon c’était juste un bébé capricieux fallait lui mon-
trer qui c’était qui régnait sur cette Terre ! » (rires avec yeux écarquillés). Donc heu voila du
coup j’'ai changé de nounou ! (rires) » (P4),

remet en doute leurs compétences : « en fait personne nous écoutait heu ‘“vous savez pas
faire !”” on nous disait carrément ! Heu donc heu la, j’ai dit la c’est plus possible | Donc je
leur ai laissé et j’leur ai dit “ben vous allez voir ! allez-y !’(...) et la je leur ai amené j leur ai
donné et j’'leur ai dit “ben vous allez voir ! si c’est qu’on sait pas faire” (rires). Et heu bon
depuis ce temps la du coup heu... ils nous ont écoutés apres quand méme !” (P5),

et/ou remet en doute leurs pratiques : « ¢ ’était aussi “ben nous heu, vous la, vous étes trop heu
a la cocooner ! et puis si vous la laissez pleurer peut étre que ¢a ira mieux !” (...) “ ben t’as

qu’a la laisser pleurer ¢a ira mieux !” » (P4).

A travers le groupe Facebook, certaines meéres cherchaient a s’identifier a d’autres en allant « voir si

d’autres parents sont passés par la » (P1). Dans une communauté de « mamans qui, qui vivaient ¢a »

(P5, P1, P7), il y a une rupture d’isolement face a son vécu. « Voir » (P1), « savoir » (P7) qu’elle n’est

« pas toute seule dans la méme situation » (P1, P2, P3, P4, PS5, P7, P8) joue un role dans sa réassu-

rance : « Ca m’a rassurée » dit P1, c’est « tellement agréable de... de pas étre seule » (P8), « ¢a aide »

(P2), c’est un « soutien » (P1, P5, P7).

L’expérience des autres donne sens a sa propre expérience « y en a des bien pire et, des bien meilleures

hein ! » (P4) et parfois méme lui permet de relativiser « j'ai eu de la chance quand méme » (P5, P8) a

travers la comparaison sociale.

Il existe une réassurance a travers la normalisation :

des défis rencontrés : « Lui il ne SUPPORTE pas la voiture. J vois des parents qui endorment

leur bébé dans les voitures, moi c’est juste impossible quoi. Donc, heu, c’est aussi trouver
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quelque part des parents qui vivent la méme chose. Parce qu’on a un peu l’'impression de se
sentir ovni des fois. » (P1)

- des pratiques utilisées pour apaiser son enfant : « Ca m’a rassurée parce que je me suis dit, heu il y
a beaucoup de gens qui disent « c’est du caprice », « faut que tu le poses », ben c¢’est compliqué
d’entendre hurler son bébé quoi, surtout quand on sait qu’il a mal. Donc heu c’est rassurant, fina-

lement que d’autres parents passent par la, et heu et puis, ben ont ces pratiques la aussi quoi »

(P1).

Les groupes Facebook peuvent jouer un role dans I’amélioration du bien étre maternel :

« en fait ¢a nous fait du bien parce que ¢a nous rassure dans le fait qu’on fait les choses bien » (P5)

Le groupe lui offre un « soutien a I’estime » : il renforce son estime de soi ou sa croyance en sa capa-
cité a gérer un probléme ou a accomplir une tache nécessaire face a son sentiment d’échec :
« Donc ¢a rassurait beaucoup sur le fait que on va y arriver » (P5)

« ¢a nous remonte quand méme le moral, ¢a nous dit ouais on va y arriver nous aussi ! » (P3).

Ce d’antant plus que 1’aide informationnelle qu’elle trouve sur les groupes lui permet de mieux com-
prendre son bébé :
« c’était un bébé qui réclamait tout le temps le biberon, et voila en me renseignant, je, je com-
prends que c’est peut étre pour le soulager le fait de vouloir quand méme tout le temps avoir

quelque chose, heu a boire » (P2).

Certaines évoquent aussi une majoration anxieuse a travers les groupes :
« C’est ¢ca qui, c’est ¢a qui est délicat aujourd’hui c’est que, ¢a, ¢a peut aider, mais ¢a peut em-
brouiller en fait, c’est ¢a qui est compliqué. » « ¢a peut aussi faire trés peur parce qu’on lit aussi

certaines choses franchement heu... mon dieu (rires). » (P2)

5. Lerole des admins ?

Le role des admins a été peu évoqué globalement par les participantes.

Les seules mentions a propos des admins étaient :
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o Le début du discours de PS5 suggérerait une expertise allouée et un role de réassurance : « ben
comme elles savent vraiment de quoi heu... on, elles, en fait ¢a nous fait du bien parce que ¢a
nous rassure dans le fait qu’on fait les choses bien ».

o P3 explique qu’elles peuvent servir de référentes en message privé afin d’éviter un post sur le
fil « publique » : « Nan j ose pas trop, je postule pas sinon je demande a [’admin en privé. »

e PS5 explique qu’une des administratrices est allée naturellement lui parler apres un post de dé-
tresse « Qui... oui (rires) quand j’étais au bord du gouffre je demandais de [’aide (rires). (...)
J'ai fait en post et heu, ensuite on m’a... on m’a pris en privé. J'ai eu un appel au sec’, j’ai
fait un appel au secours et c’est vrai que quelqu’un est venue me parler. Une maman du
groupe en fait ou une administratrice ? Oui ! J crois que c’était une administrative. »

P8 est la seule a signaler un sentiment de jugement sur leurs actions qui pouvait différer selon le
groupe Facebook « y a eu un autre groupe sur les bébés RGO (...) et je suis partie parce que...
(...) la, la gérante du groupe, |’administratrice qui quelquefois s énervait en disant « mais, faut
pas aller chez n’importe qui ! il faut vérifier tous les freins etc... » j'me suis dit « oulala ! » moi
¢a me fait peur donc je suis partie (sourire). (...) j'ai quitté récemment ! Ouais... Parce que je
trouvais qu’il y avait du jugement quand méme ! Hmm, donc du coup heu, au debut ¢ca m’a donné
des techniques, mais bébé IPLV/APLV j’ai trouvé que c’était, y avait plus d’entraide, ‘fin, jsais

pas, j 'me sentais plus écoutée ! »
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E. Un « parent-soignant » fait un tri

Devant la quantité d’options thérapeutiques émanant des groupes Facebook, et éventuellement
d’autres sources, la mére doit faire un tri, parfois ressenti comme difficile :
« aprés c¢’est vrai que tout le monde y va de ces petits conseils donc c’est vrai que c¢’est compli-
qué de faire le tri » (P1)
« Heu a travers ces groupes la, y avait hum ben beaucoup d’infos, donc c’est pareil, heu toute
cette infobesité comme on dit heu c’est, ¢ ’est pas facile de faire le tri, surtout quand on est dans

ces états de fatigue la, et de recherches permanentes, 'fin voila de stress etc heu... » (P7)

La meére va chercher une balance bénéfice/risque et/ou un consensus pour faire un « tri » raisonné

parmi les nombreuses thérapeutiques et devant sa représentation du RGO et ses causes.

1. La singularité de chaque meére a propos des convictions et expériences

L’ intime conviction maternelle était un facteur essentiel de la phase de tri :
« Aprés y avait des trucs je savais que j allais pas le faire | Heu y avait des choses qui oui, qui
pour moi n’était pas nécessaire. » (P5)
« Et heu... et comme je disais moi-méme j suis... ‘fin jsais voila que [’ostéopathe peut étre heu
tres efficace et je suis convaincue pour certaines personnes » (P4)
« Apres voila c’est les, les convictions de chacun, j voulais pas... j 'voulais pas lui faire essayer

150 laits non plus. » (P2)

Cette intime conviction peut reposer sur un travail de raisonnement afin d’éviter les risques :
« Ben en fait j trouvais que comme heu on dit que avant 4 — 6 mois faut que du lait, ¢ca me parais-

sait compliqué de donner quelque chose d’autre | Donc heu voila, j’ai pas voulu ! » (P8)

Ce travail de raisonnement concernant les risques peut reposer sur une impression, comme ici ou la
mise en paralléle qu'une bonne croissance pondérale exclurait la présence de carences nutritionnelles :
« je me suis dit « bon ! B. (I'ainé) a eu de la Pediakid® il a pas [’air carencé, je lui donne de la

Pediakid® et voila ! » (P8),
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« par exemple je lui donnais des, des yaourts hum végétal et elle (le médecin de [’enfant) disait
mais en terme d’apports, ¢a lui apporte pas ce qu’il faut mais pour [’instant mon bébé prend du

poids donc hum... » (P2)

La crainte des risques, propre a chacun, est un facteur limitant :
« Ben on voit tellement... ouais, apres heu, apres je sais que y en a plein ils conseillent d’autres
choses mais apres j ose pas trop essayer tout non plus hein... » (P3)

« ¢ étaient trop des remédes de grands-meres et ¢a me faisait peur » (P8)

L’absence présumée de risque est un facteur favorisant :

« mais bon d 't ’fagon enfin je me dis aussi que ¢a (I ’ostéopathie) peut pas faire heu de mal » (P4)

Les convictions pourraient étre outrepassées selon I’intensité de la situation vécue :
« Y a des laits de brebis, ‘finy a d’autres lait a part le lait de riz. Et ¢a je voulais vraiment pas du
tout. Pour moi, je voulais pas. En fait si le lait de riz n’avait pas marché peut étre que j aurai es-

sayé hein ! » (P5)

Les convictions des meéres peuvent s’appuyer sur I’expérience singuliére de chacune :

e personnelle : « a la fin donc il restait le tube du début la de Vitamine D qu’elle avait du pren-
dre (...) je me suis dit je vais le prendre et en fait je l’ai pris une fois et j'ai eu des brilures
d’estomac TOUTE la journée et j'me suis dit ben « la pauvre ! Si c’est ¢ca qu’elle a eu heu
ouais... en effet | ». Donc heu je sais pas en tout cas si ¢a le fait a tout le monde ben c’est vrai
que moi ben en fait je [’ai jeté parce que j’ai essayé sur moi et j 'me suis dit mon dieu c’est hy-
per acide quoi | » (P4)

e ou avec un précédent enfant : « Depuis qu’elle est née j'ai arrété les... les produits de... de
lait.(...) Parce que je savais que pour la premiere heu ¢a [’avait soulagé donc jai fait pareil
pour la deuxiéme. » (P3) ; « j ai pris rendez-vous chez l’ostéopathe parce que j’ai un grand,
qui a 11 ans, et pour lequel j’ai fait un peu de, d’ostéopathie aussi quand il était petit et ¢a

fonctionnait bien. » (P1)
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Une expérience personnelle positive d’une option thérapeutique choisie a travers les groupes peut le-
ver des « a priori » ou des « freins » liés aux convictions a propos des autres méthodes présentes sur le
groupe :

« le julep (...) ¢a a été super efficace, en fait pour lui. Donc heu, bah je me suis dit que, voila

il ne fallait pas, fallait pas étre bloquée sur certains trucs, donc j’essaye (sourire). » (P1)

L’expérience professionnelle joue également un role sur I’intime conviction et donc sur le tri :
« Ben y a le fait heu, ben y a le coté déja ou je suis infirmiere. Donc je. Oui. J'essaie aussi un
petit peu de faire du tri. » (P1)

« Alors les solutions naturelles moi non je reste quand méme médecin donc j’ai voila. » (P9)

2. Le professionnalisme d’un soignant : la recherche de scientificité et de données

probantes

La scientificité médicale reste un critére important pour le tri et les décisions :
« ben je fais des évictions tout ce qui est protéines de lait de vache. Pareil, j’ai regardé un peu
sur internet, et y en a ils disent que heu... méme les médecins hein, quand heu, mon pédiatre, et

ils m’ont dit que la premiere cause des fois ¢ est le lait de vache. » (P3)

Tous les professionnels de santé peuvent intervenir :
« pour les probiotiques c’était aussi la pharmacie » (P8)

« j'ai consulté heu... une hum... conseillere en allaitement, IBCLC, de la league IBCLC » (P7)

Des ressources qualifiées de scientifiques peuvent étre utilisées :
« alors je ne sais plus les heu, certains sites scientifiques, parce que je ne regarde pas tout est
n’importe quoi mais heu » (P1)

« Alors apres, si, j’ai fait quand méme un peu des articles scientifiques que j’ai lu heu moi en

faisant heu, pas forcément Pubmed ! mais tu vois ne serait-ce que ScienceDirect machin j’ai lu

quand méme des vrais trucs ! » (P9)
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La mére peut miser sur les groupes Facebook comme une ressource d’avis médicaux :
« par exemple j’ai un Cookeo® donc j’ai un groupe heu ou par exemple y a des gens qui donnent
des recettes Cookeo® (... heu et que des fois en plus y a des professionnels heu, ‘finy a, c’est pas
des chefs cuisto non plus sur les groupes mais ‘fin, y a quand méme des gens un peu profession-
nels, et ben je me suis dit heu... heu ‘fin du coup j’ai eu l'idée aussi, je me suis dit ben ¢a se
trouve y aura aussi des médecins ou que sais-je ou des recommandations de médecins, heu sur ce

genre de groupes quoi. » (P4)

La recherche de scientificit¢ médicale peut étre satisfaite sur les groupes Facebook par la lecture des
conseils/avis des médecins propres a chaque membre du groupe qui le partage :
« Je pense que descendre progressivement de toute fagon c’est a peu pres ce qui est fait partout,
c’est ce que j’ai pu lire aussi sur les sites, c’est que ce qui était conseillé par les autres médecins
¢ était de baisser progressivement [’[nexium®, donc je me suis dit bon ben on va tenter, je fais
une semaine, apreés je baisse un tout petit peu, fin voila, j’y vais progressivement. » explique P1 a
propos de sa diminution autonome de I’Inexium®,
« Heu, ben y a une maman (...) qui m’a partagé un tableau (...) en fait son médecin lui avait
donné un tableau et en fait, elle heu, elle a, elle a envoyé, elle a envoyé a plusieurs personnes. »

explique P1 sur comment elle a procédé pour débuter le régime d’éviction de maniére autonome.

P1 juge I’efficacité d’un traitement sur ses modes d’actions et leurs rationalités scientifiques :
« ben aprés y a des explications le julep y a telle chose qui réduit I’acidité, y a la fleur d’oranger,

v a le sucre qui calme aussi les douleurs. » (P1)

Les groupes Facebook offrirait un « annuaire » de professionnels considérés spécialisés dans le RGO :
« c’est la qu’on se renseigne aussi de notre coté hein, on essaye de trouver le bon médecin (...) et
méme les spécialistes heu, tout ce qui est spécialiste formé en frein, ils en connaissent pas mal, et

heu ¢a aide aussi. Moi c’est grace a ce groupe que j ai trouvé heu le chiropracteur. » (P3)
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3. Des recherches multisources : consensus ou intuition

Toutes les meéres décrivent utiliser globalement plusieurs sources d’informations pour leurs re-
cherches :
« Han... ah je regarde plein de choses, je suis sur plein de groupes sur Facebook, je suis sur Insta-

gram, heu, fif sur internet heu, vraiment sur plein plein, plein de plateformes différentes en fait. » (P2)

Plusieurs déclarent chercher a comprendre ou évaluer les thérapies trouvées sur les groupes Facebook
grace a d’autres sources :
« ben apres j’ai regardé sur Internet qu’est ce qu’il en était du bourgeon de figuier » (P4)
« j ai toujours quand méme cherché un peu derriere, ¢ est-a-dire que quand quelqu 'un balangait
une info’de « ah j’ai essayé ¢ca ¢a marche ! » heu telle posologie etc... ‘fin soit moi je demandais,
‘fin j’allais consulter pour demander, soit je cherchais vraiment heu sur Internet plus d’info’ sur

heu... voila j’ai jamais pris des décisions que sur ce qu’on me disait sur les groupes quoi. » (P7)

Les sources citées étaient :

- d’autres réseaux sociaux comme : Instagram (P2), des applications mobiles d’échange paren-
taux comme « We mom’s » (P1),

- des blogs de soutien en ligne (P8) ou des blogs de partage d’expérience : « Puis apres alors
J'ai, j’ai plus les noms mais apres si ¢a peut vous intéresser je peux les retrouver, mais heu je
suivais des blogs aussi, de parents heu qui racontaient un peu leur vie et leur parcours. Voi-
la. » (P7)

- des recherches via la plateforme de recherche Google : « J’ai découvert que ¢a pouvait croiser
avec le soja je n’en savais rien donc je I’ai découvert ¢a toute seule en faisant du Google heu
machin. » (P9) ; « Et pour heu... sinon avant quand il dormait pas et qu’il pleurait tout le temps,
donc avant ses 2 mois ben je regardais sur Google « un bébé qui pleure dés que je le pose » »

(P§)

Les sources utilisées pourraient étre liées aux algorithmes de navigation qui « guident » les recherches

de I’internaute :
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« A chaque fois que je vois quelque chose, heu, je, je vais cliquer sur des différents liens, donc de
la a vous dire exactement qu’est-ce que je suis, je pourrais méme pas vous dire tellement je re-

garde plein de choses différentes. » (P2)

En dehors des informations virtuelles, 1I’entourage proche avec expérience similaire ou avec expertise
dans un domaine plus ou moins proche fait également partie des sources des participantes :
« | Et ensuite je me suis fait aider par hum, quelqu’un de ma famille qui heu, qui travaille en
Suisse heu ‘fin pour les bébés. Heu, elle est pas pédiatre mais elle travaille heu, pour les, en néo-
nat’, donc c’est pas en France, c’est en Suisse et eux ils travaillent différemment » (P5)
« du coup heu, c’était une heu, une heu une de mes copines en fait qui a été la voir pour son fils

et du coup j’ai été la voir également » (P6)

Devant la trop grande quantité d’informations ou 1’absence de consensus entre les sources utilisées, il
s'agissait de se fier a leur intuition, pouvant étre nommée d’ « instinct maternel » :
« des infos qu’on peut recevoir en tout genre, que ce soit des, des médecins, parce que les infor-
mations et les avis divergent d’'un médecin a un autre, voila tout ce tas d’informations moi en fait
m’a vraiment, au bout d’'un moment, m’a vraiment permis de me reconnecter a moi-méme d, d
mon intuition, a4, a faire confiance en fait a mon instinct maternel, heu que je trouve que bien

souvent dans la médecine, dans la médecine heu en général, c’est souvent oublié » (P7)

La considération de sa position maternelle joue également un réle dans la confiance en son intuition :
« je pense que, en tant que maman on sait ce qu’y a, entre guillemets, le mieux pour notre enfant

» (P2)

L’intuition personnelle (« je me suis dit ») peut avoir plus de poids en termes de décision que les pré-
conisations médicales, et peut conduire a une non-observance de celles-ci :
« Heu, apres du coup heu, le médecin voulait que je passe sur un lait épaissi, chose que j’ai pas
faite parce que... je me suis dit heu, avec les coliques, si je mets de [’épaississant ¢a risque en-
core de le... ben de lui faire mal au ventre, du coup j voulais pas. » (P2)

« en fait je I’ai quand méme fait parce que je me suis dit « y a un truc qui va pas » (P9).
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4. Un tri multifactoriel

En finalité, le tri se fait souvent par combinaison de plusieurs facteurs qui permettent de renforcer la
décision :
e par exemple une conviction et expérience personnelle mélées :
« le lait de riz parce que voila, ¢’est beaucoup plus digeste, c’est juste que nous on est dans une
société on est dans, ouais, ou on consomme énormément de protéines de vache, mais aujourd ’hui,
hum, aujourd’hui, ‘fin je sais que c’est pas trés bon la protéine de vache. Méme moi je sais qu’en
adulte, je sais que quand, 'fin je bois pas du lait je sais que je digere pas. » (P2)
e les groupes Facebook, la scientificité de I’entourage proche et des « avis » extérieurs :
« Et apres je demandais toujours I’avis de cette cousine, formidable (en souriant), qui me, qui me
validait ou pas. Et heu j’avais une entiere confiance en elle, donc c’est vrai que avant de faire
quelque chose je lui demandais heu validation. Apreés je regardais des avis, ‘fin je, je regardais
vraiment tout ! » explique P5 a propos de sa cousine qui travaille en néonatalogie,
e la confiance a I’expérience partagée sur les groupes et de I’entourage
« Oui mais je vais pas, en fait j 'vais pas prendre la décision que en lisant les choses. Je vais, je
vais lire par exemple sur les groupes, je vais parler aussi avec des connaissances, des amis, a qui
ils ont connu en fait tout ¢a, et apres je, je me pose, je refléechis, je suis en réflexion, et apreés

Jj’agis » (P2)

Plusieurs expliquent également qu’une procédure par titonnement accompagnait leur phase de tri,
I’expérience réelle vécue avec I’enfant servant au choix suivant :
« il faut réussir vraiment a se, bah a se cadrer et de mener une piste apreés [’autre comme j ai dit,
J ai commencé par de [’ostéo, apres je voyais que l’ostéo il y avait un peu de mieux mais ¢ était
pas non plus la grande folie, aprés j’ai amené la piste du chiropracteur, 'fin vous voyez j’ai fait
vraiment étape par étape quoi. » (P2)
« j ai regardeé sur le groupe des mamans RGO, ou heu, j’ai trouvé heu, plusieurs vitamines aussi !

J'essayais en fait. » (P5)
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IV. Discussion

A. Discussion autour des résultats

Les participants a notre étude étaient toutes des femmes, probablement du fait que les meres sont plus
systématiquement le principal décideur concernant le nourrisson(21,22).

L’utilisation d’Internet dans le but d’obtenir des informations sur leur propre santé et celle de leur
enfant concernerait environ trois quarts des meres contre moins de la moitié¢ des péres(23).

Bien que les péres soient également des utilisateurs fréquents de Facebook, les meres 1’utilisent
davantage pour I’information et le soutien social que les péres, suite a une préférence des meéres a se
connecter avec d'autres meres(23,24). Moins d’un tiers des peres imagineraient utiliser Facebook pour
se connecter avec d’autres parents, contre pres des trois quarts des méres(23). Ceci pourrait découler
des normes comportementales féminines centrées sur la sensibilit¢ émotionnelle, la compassion,
I’éducation et les activités de soutien(24). 1l existe également des différences dans la maniere dont les
hommes et les femmes gerent la maladie. Les normes comportementales masculines étant acceés sur
I’autonomie, 1’esprit de décision et le contréle émotionnel, face a des préoccupations liées a la santé,
les hommes peuvent se sentir particuliérement mal a I’aise a I’idée de discuter de questions hautement
émotionnelles et sensibles au sein de réseaux sociaux(24). Par ailleurs, le comportement de recherche
d'aide implique essentiellement d'admettre un besoin de soutien et de compter sur l'aide des autres.
Chez les hommes, mettre en évidence un domaine de faiblesse personnelle, contredit les aspects fon-
damentaux de l'identité de genre masculine, qui mettent l'accent sur I'autonomie et le controle émo-
tionnel(24). Enfin, le public principal maternel des groupes pourrait étre a 1’origine d’une distanciation

des péres a I'égard de ses ressources parentales(23), mais il existe peu de recherches a ce sujet.
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1. L’impact des réseaux sociaux

Nos résultats suggérent que les groupes Facebook jouent un rdle dans les décisions de soins mater-
nelles, que nous pouvons mettre en relation avec d’autres études. Les réseaux sociaux représentent une
source d’information pour la prise de décision maternelle(25-27). Les méres apprécient 1’acces rapide
a des informations illimitées et 24h/24 et 7j/7 qu’offrent les réseaux(23,28,29). Plusieurs participantes
ont indiqué que les groupes Facebook présentaient un inventaire, ressenti comme complet(28),
d’options thérapeutiques sur lesquelles elles pouvaient s’appuyer pour prendre des décisions. En terme
d’aide a la prise de décisions, les opinions différaient, tout comme dans d’autres études(4). Certaines
déclaraient avoir été susceptibles de modifier les soins apportés a leur enfant en se fiant aux options
proposées par les groupes Facebook. Les meéres de notre étude considéraient les informations et les
opinions présentes sur les groupes Facebook dédiés au RGO globalement dignes de confiance, parfois
plus fiables que celles des professionnels de la santé(28), mais pouvaient également étre considérées
avec scepticisme(4).

Moon et al. expliquent que, tout au long de leur processus de prise de décision, les méres ont
un besoin de réassurance sur le fait qu'elles prennent de bonnes décisions(21). Dans notre étude, les
groupes Facebook pourraient jouer un role dans ce besoin. Grace aux réseaux sociaux, les meéres se
sentent mieux informées et mieux habilitées a gérer au mieux la santé de leurs enfants(30). Malgré le
sentiment global positif, certaines participantes déclaraient un potentiel accroissement de 1’anxiété
ressentie(3,4) suite a la lecture des expériences des autres parents.

Toutes les meres affiliées de notre étude se sont montrées actives, autonomes et responsables
dans les soins de leurs enfants. Le concept d’« activation du patient » est un concept central dans les
mode¢les de soins car I’activation du patient influe sur son implication dans les soins. Plusieurs facteurs
contribuent a I’activation des patients : les connaissances, les compétences et la confiance du patient
en matiére d’autogestion(31). Tous ces facteurs semblent étre impactés et amplifiés par les groupes
Facebook dans notre étude. En effet, ceux-ci ont participé a 1’élargissement des connaissances. La
confiance maternelle semble améliorée grace aux groupes via : le soutien regu qui encourage les méres

a assumer davantage de responsabilités(32), I’incitation a 1’autonomisation, I’amélioration du senti-
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ment de compétence maternelle, la réassurance maternelle et le réconfort par le sentiment de normali-
sation des défis rencontrés a travers le vécu des autres membres(4). L’implication maternelle dans les
soins médicaux serait donc potentiellement majorée par 1’augmentation de I’activation des meres a
travers les groupes Facebook dédiés au RGO du nourrisson dont elles sont membres. On peut alors
légitimement se demander si le besoin maternel d’action dans les soins pouvant conduire a
I’inscription sur les groupes Facebook, et 1’activation maternelle que ces derniers provoqueraient sur
elles, agiraient en synergie en faveur de décisions de soins de I’enfant.

Dans nos résultats, un des facteurs prédominant d’appréciation concernant les groupes Face-
book était que les informations diffusées étaient en grande partie des expériences vécues d'autres pa-
rents dans des situations similaires(21,28,30,33). Sur les groupes, les conseils sont en effet échangés
entre les parents comme dans une conversation ordinaire, au sein d’'une communauté présentant des
caractéristiques similaires. L’ensemble des groupes Facebook dont les participantes ¢taient membres
était des groupes Facebook fermés. Dans ces groupes fermés, les demandes d’adhésion sont soumises
a ’approbation de I’admin du groupe et les publications partagées sont uniquement visibles par les
membres du groupe, pouvant offrir un sentiment de communauté plus exclusive(34). Les membres du
groupe étaient globalement percus par nos participantes comme des meres « comme elle »(28). Le
vécu d’une expérience similaire était un déterminant de la confiance allouée aux autres parents
membres des groupes dans notre étude(4). La comparaison sociale, et notamment le raisonnement par
analogie des expériences partagées des autres membres, était un appui, confortant les méres dans le
diagnostic de RGO, les rassurant dans leurs décisions de soins prises en ce sens pour leur nourris-
son(30). L’expérience vécue pouvait aussi €tre un critére d’évaluation d’une thérapie pour les meéres
interrogées. Les conversations sont accessibles en illimité a tous les membres a travers leur existence
numérique. Nos participantes pouvaient lire en abondance les informations fournies par les autres
membres, autant factuelles, complexes ou assorties d’émotions que liées a des opinions dont les fon-
dements ne sont pas toujours bien connus, et parfois contradictoires. Se fier a I'opinion plutdt qu'aux
faits médicaux ou aux preuves(67) n’était pas soulevé fréquemment comme une préoccupation pour

les participantes de notre étude.
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Le role des admins était globalement peu approfondi et leur potentielle influence n’était pas
franchement questionnée dans le discours des meres affiliées. L’admin ou administrateur est la per-
sonne qui fonde un groupe Facebook. Il supervise, gere et administre le groupe. Plusieurs administra-
teurs peuvent étre nommeés pour un groupe et auront les mémes droits et possibilités. Ils peuvent épin-
gler des publications « a la une » susceptibles d’étre vues par le plus grand nombre, choisir le type
d’informations présent dans les multimédias « fixes » (par exemple : des albums d’inventaires concer-
nant les compléments alimentaires de Vitamine D). Dans les groupes Facebook fermés, les admins
approuvent ou refusent les demandes d’adhésion au groupe et les publications dans le groupe. Ils peu-
vent supprimer des publications, des commentaires ou des membres du groupe non souhaités. A tra-
vers ses fonctionnalités, les admins peuvent fixer leurs propres régles, définir une norme de groupe
(graces a des régles explicites ou implicites), voire surveiller les fils de discussion et expulser des
membres (action connue dans les groupes anti-vaccination par exemple)(52,66). lls pourraient ainsi
jouer un role important dans les courants d’opinions présents sur chaque groupe Facebook, d’autant
plus dans les groupes « fermés »(22).

L’idée que la probabilité d’une décision maternelle en faveur d’une option de soin pourrait étre
augmentée si les autres membres du réseau 1’adoptent en grande partie(21) était présente dans notre
étude. Ceci nous amene a penser qu’une influence des groupes Facebook sur les membres pourrait
aussi résulter d’une dynamique de groupe en elle-méme. Au sein d'un groupe, les opinions dominantes
sont plus facilement répétées et entendues que les opinions dissidentes, parfois minimisées ou ex-
clues(4). On parle de chambre d’écho. Un méme message répété sans nuance peut aboutir a une consi-
dération que ce message est une vérité singulicre, les médias sociaux anti-vaccination en étant un bon
exemple de domination au sein d’un groupe par refoulement des opinions divergentes ou fondées sur
des preuves(22).

Dans le discours de nos participantes, plusieurs stratégies d’influence sociale semblent iden-
tiques a celles utilisées a 1’encontre de la vaccination au sein du plus grand groupe Facebook fermé
concernant la vaccination infantile comme : les conseils de solutions naturelles, I’autonomisation ma-

ternelle et la méfiance a I’égard de la médecine conventionnelle(22).
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2. La décision médicale partagée

Les meres affiliées signalent un mécontentement face a l'incapacité de leur professionnel de la santé a
répondre a leurs besoins émotionnels et informationnels. Elles ont un sentiment de banalisation de leur
ressenti, et leurs attentes sur la prise en charge de I’enfant et de la situation ne sont pas satisfaites(30).
Dans la revue systématique concernant l'utilisation des médias sociaux par les parents comme source
d'information sur la santé pour leurs enfants, les parents pouvaient utiliser les réseaux dans les suites
de soins de santé antérieurs insatisfaisants(3). Le sentiment de banalisation est partagé par les parents
non spécialement affiliés a des groupes de soutien Facebook(15). Dans les études, il semblerait pour-
tant que les médecins généralistes aient conscience que le vécu des parents soit difficile du fait des
symptomes envahissants par leur fréquence et reliés a une répercussion négative importante sur leur
vie(35).

Plusieurs participantes évoquent des inquiétudes concernant une anormalité des symptdomes et
une possible géne douloureuse attribuée au RGO. La notion de géne devant un nourrisson non verbal
reste en questionnement : pleurs excessifs ? cambrure du dos ? régurgitations ? irritabilité ? Ces symp-
tomes peuvent étre présents avec ou sans RGO(36). En pratique clinique, sans outil diagnostic de réfé-
rence validé a ce jour, des difficultés de différenciation entre un RGO physiologique et un RGO mala-
die persistent, et le degré d’inquiétude parental pourrait étre un des facteurs forts parmi les détermi-
nants de la prise en charge du RGO du nourrisson par le personnel médical(35). Les médecins com-
prendraient leurs inquiétudes face a ces symptomes et considereraient la recherche parentale d’arrét de
ces symptomes comme une demande de solution médicamenteuse, pouvant étre a ’origine de situa-
tions inconfortables pour les médecins qui ne I’estimaient pas nécessaire(35).

Dans I’ére de la « décision médicale partagée », I’asymétrie émotionnelle entre le parent et le
médecin peut étre un facteur limitant en mati¢re de décision de soins(37,38). Les participantes de notre
étude, impliquées dans les soins, présentaient leurs propres opinions concernant les soins, soutenues
par leurs pairs sur les groupes Facebook. Les croyances, I’anxiété, et le savoir parental acquis peuvent

alors défier ’Evidence Based Medicine (médecine basée sur les preuves) et I’expérience clinique de
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I’expert soignant, donnant lieu a des situations de conflit décisionnel(37). Nous constatons ces conflits
dans le discours de nos participantes, a travers des rapports d’exigences maternelles vis-a-vis de leur
médecin concernant certains soins ou de maniére plus sourde, par défaut d’informations a leur méde-
cin concernant leurs actions autonomes. Ces conflits peuvent méme conduire a des impasses dans
I’exercice médical(37) qui pourrait se traduire, dans notre étude, par le nomadisme médical maternel
face a ses impasses. Les courants de pensées, voire les dérives parfois revendicatives parfois présentes
sur les groupes, pourraient amplifier ce phénomene.

Bien que le degré d’inquiétude parentale sur les décisions de soins serait un des facteurs les
plus forts de prescription dans la thése qualitative du Dr Maupertuis, seul 1 praticien sur 7 déclarerait
avoir prescrit des IPP pour répondre a l'anxiété et la pression parentale(39). D’autres facteurs mon-
traient des pourcentages bien plus ¢levés comme des facteurs inhérents au diagnostic (caractere invasif
des examens complémentaires) ou le manque d'alternative thérapeutique(39). Sans outil diagnostic de
référence, I'incertitude diagnostique dans le RGO du nourrisson est présente chez les médecins.
Cette incertitude, bien qu’également présente dans le discours des méres interrogées, peut étre levée a
travers les groupes Facebook, car ils jouent un role dans la reconnaissance de leur propre expertise(32)
et notamment concernant le diagnostic de RGO pour leur enfant. Elles s’adonneront alors plus facile-
ment a des décisions thérapeutiques en rapport avec le RGO. Concernant le manque d’alternatives
thérapeutiques ressenti par les médecins(39), il peut étre mis en parallele avec nos résultats ou des
critiques étaient présentes a propos du champ de possibilités médicales restreint. Ce caractére restreint
des thérapies médicales était également relevé par les parents non affiliées a des groupes Facebook,
mais paraissait moins critique dans la thése du Dr Dudant(15). Nous pouvons alors nous questionner si
les groupes Facebook n’induiraient pas une responsabilité sur les médecins d’un manque de possibili-

tés thérapeutiques inhérentes au RGO du nourrisson.
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3. Apropos des soins

Nous émettons 1’hypothése que les groupes Facebook dédiés au RGO du nourrisson puissent fagonner
les perceptions maternelles de 1’¢tiologie du RGO et les représentations maternelles concernant des
thérapies pharmacologiques et complémentaires, qui peuvent elles-mémes influencer les éventuelles

décisions maternelles liées a la santé de leurs enfants.

A propos des IPP

La représentation des traitements allopathiques et notamment des IPP chez les meres affiliées a des
groupes de soutien Facebook dédiés au RGO sont globalement en concordance avec les recommanda-
tions officielles en termes de prise en charge du RGO du nourrisson. Les participantes ne souhaitent
globalement pas les IPP en premiére intention, ce qui fait partie des recommandations conjointes de la
Société Pédiatrique de Gastroentérologie, Hépatologie et Nutrition Nord Américaine (NASPGHAN) et
Européenne (ESPGHAN) de 2018, qui préconisent leur utilisation qu’apres des stratégies de modifica-
tions alimentaires, dans le cadre d’un test thérapeutique d’une durée limitée(36). Ceci concorde avec
I’étude d’échanges entre meres sur Facebook dans le cadre des soins aux nourrissons qui révele que,
lorsque des meéres posent des questions directes sur la santé du nourrisson, leurs pairs donnent généra-
lement des réponses qui ne contredisent pas les recommandations(40). La critique des méres affiliées
concernant les pratiques médicales a propos des IPP qui seraient prescrits de maniére trop rapide et/ou
trop commode peut étre mise en paralléle avec ce qu’énonce la littérature concernant I’augmentation
de la prescription des IPP. D’ailleurs, la HAS s’est auto-saisine en mars 2023 afin de publier des re-
commandations de bonnes pratiques actualisées sur la prise en charge du reflux gastro-cesophagien
chez I’enfant de moins d’un an « motivée par une fréquence élevée des régurgitations associée a une
consommation non négligeable et le plus souvent inappropriée des inhibiteurs de la pompe a protons
(IPP) dans cette population »(41). L’augmentation de la prescription des IPP serait rapportée a une
sur-prescription des IPP ; aucune autre raison ne semblant fondée sur la science médicale(42). Hassall
et al. évoquent un phénoméne de « RGO-mania » pour définir une augmentation de popularité¢ du
RGO pathologique en pédiatrie qui pourrait étre a 1’origine de cette sur-prescription d’IPP. Les cam-

pagnes publicitaires des fabricants d’IPP, destinées au départ aux adultes, aurait intégré dans le lexique
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populaire le reflux « acide » a partir des années 1990. Le reflux « acide » tel qu’utilisé dans la com-
mercialisation pour adulte se serait répercuté sur les enfants et serait a 1’origine d’une demande paren-
tale de prise en charge de ces reflux. L’approche comportementale et diététique étant chronophage, les
médecins se seraient « conformés » a une approche plus rapide devant la pression et les demandes
parentales : la prescription d’IPP(42). Nous pouvons noter dans nos résultats 1’utilisation fréquente de
termes en rapport avec 1’acidité. Les pleurs attribués au reflux « acide » sont pourtant contestés, le
reflux non acide pouvant étre tout aussi pourvoyeur d’épisodes de détresse que le reflux acide pendant
les pHmétries(43). Dans cette « RGO-mania » qui participerait a la sur-prescription des IPP, les
groupes Facebook pourraient jouer un réle de modérateur concernant 1’utilisation des IPP aupres des
meres affiliées. En effet, elles présentent une tendance au rejet de ses traitements, qui n’apparait pas
précisément chez les méres non spécifiquement affiliées(15). Une vigilance est a noter concernant un
possible effet culpabilisant que pourraient avoir les groupes pour les meéres chez qui cette solution
serait envisagée. [’effet culpabilisant pouvant étre direct, certaines ayant décrit un inconfort concer-
nant des conflits d’opinions entre les membres avec un sentiment de jugement, ou indirect si les repré-
sentations maternelles potentiellement influencées par les groupes vont a I’encontre de thérapies pres-

crites par leurs médecins.

A propos du régime d’éviction des protéines de lait de vache

La notion d’APLV comme possible étiologie du RGO était une opinion unanime des participantes de
notre ¢tude. Malgré le manque de preuve de ’efficacité du régime hypoallergénique dans le traitement
du RGO chez les nourrissons qui n'ont pas d'APLV, son utilisation dans le RGO du nourrisson est ba-
sée sur le fait que les symptomes du RGO et de 'APLV sont identiques(44). Jusqu’a la moitié¢ des
nourrissons présentant une suspicion de RGO pourrait présenter une association entre le RGO et
APLV(44,45). Dans notre ¢tude, les décisions d’exclusions alimentaires des PLV n’étaient pas forcé-
ment tributaires d’un diagnostic d’APLV discuté avec le médecin au préalable.

Concernant les meres allaitantes affiliées, le soin mené était un régime maternel d’éviction des
protéines de lait de vache. Il a été réalisé par toutes les meres allaitantes de notre étude, de décision

totalement autonome, car non propos¢ par les professionnels de santé qui suivaient leurs enfants. Cela
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est en concordance avec les recommandations NASPGHAN/ESPGHAN de 2018 qui préconisent de
pratiquer une élimination de tous les produits laitiers, y compris la caséine et le lactosérum, de
I’alimentation maternelle en amont d’un éventuel test thérapeutique aux IPP(36). Certaines meres de
nourrissons nourris par préparation maternisée déclaraient que I’exclusion des PLV avait été initiée par
leurs médecins via la mise en place de préparation a base d’HPP ou des FAA, également préconisée
par les recommandations de 2018(36). Ces déclarations rejoindraient les constats de février 2022 con-
cernant 1’application des recommandations NASPGHAN/ESPGHAN de 2018, qui relevaient que les
nourrissons allaités étaient moins susceptibles d’avoir des changements dans leurs soins dont le régime
hypoallergénique que les nourrissons au lait maternisé(46). L’action autonome entreprise par les meres
affiliées de nourrissons sous préparations maternisées concernait principalement des changements de
préparations au profit d’hydrolysats de protéines de riz. Ces préparations semblaient populaires dans
notre étude mais peu acceptées par les médecins de nos participantes. Dans le RGO seul (sans APLV),
les données restaient trop limitées pour que les préparations a base d’HPR puissent étre prises en
compte dans les recommandations de 2018(36). Dans I’APLYV, les études récentes tendraient a le placer
en 2°¢ option thérapeutique, c’est-a-dire aprés les HPP et avant les FAA(44,47). Dans I’APLYV, ils se
sont avérés efficaces et sirs notamment sur [’aspect nutritionnel avec une bonne acceptabilité chez les
enfants(48).

Plusieurs meres signalent des difficultés d’évaluation de I’efficacité du régime hypoallergé-
nique qui conduirait au maintien du régime hypoallergénique par peur de récidive des symptomes au
retrait, d’autant plus qu’il est réguliérement réalisé de maniére autonome et parfois contre les préconi-
sations de leur médecin. Chez les nourrissons présentant une APLV, la diminution des symptomes est
rapidement significative apres 1'¢limination des protéines de lait de vache de I'alimentation. Le ques-
tionnaire [-GERQ-R, bien qu’ayant une valeur diagnostique controversée, est un outil validé pour
suivre I'évolution des symptomes lors d'un test thérapeutique(44,49) qui pourrait étre une aide plus

objective dans I’évaluation de I’efficacité du régime hypoallergénique.
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A propos de la vitamine D

Toutes les participantes de notre étude ont effectué des modifications de maniere globalement auto-
nome concernant la Vitamine D administrée a leur enfant. Il pouvait s’agir d’une modification des
spécialités pharmaceutiques (commercialisées sous les marques Adrigyl® et ZyamD®) au profit de
compléments alimentaires a base de Vitamine D privilégiant ceux d’origine naturelle, ou d’un arrét
total de I’administration de la Vitamine D. Elles remettaient en cause une éventuelle participation des
spécialités pharmaceutiques sur le RGO. Les groupes Facebook contribueraient a ces décisions, la
majorité d’entre-elles évoquant des tendances a la dépréciation des spécialités pharmaceutiques sur les
groupes. Les explications concernant les fondements sont cependant peu développées par les partici-
pantes, le gotit ou ’acidité sont évoquées. Certaines théories présentent sur internet participent possi-
blement a cette dépréciation et concerneraient les excipients des spécialités pharmaceutiques de Vita-
mine D. Ils seraient mis en cause comme facteurs de risque de cancer, de diabéte, de perturbations
endocriniennes et de coliques. Concernant les excipients, I’ANSES rappelait en janvier 2021 la sécuri-
té vis-a-vis des normes en vigueur des excipients utilisés dans les spécialités pharmaceutiques conte-
nant de la vitamine D(50) et portait a la connaissance du public, en février 2023, de cas de mésusage
des compléments alimentaires a base de Vitamine D chez des nourrissons(51). Il s’agissait de surdo-
sages en Vitamine D ayant entrainé des effets indésirables graves et, pour certains nourrissons, ayant
menacé le pronostic vital par hypercalcémies séveres associées a des complications rénales (néphro-
calcinose) ou li¢ a des troubles de la repolarisation cardiaque(51). Les surdosages étaient tous liés a
des erreurs d’utilisation de compléments alimentaires a base de vitamine D entrainant des administra-
tions de concentration en vitamine D supérieure a celle destinée aux nourrissons. La dose d’exposition
a la vitamine D était, dans certains cas, trente a quarante fois supérieure a celle recommandée. Le
grand nombre de compléments alimentaires présents sur le marché, dont les concentrations en vita-
mine D varient et sont parfois exprimées avec des unités différentes (ml, gouttes) concoure a des con-
fusions et a ces erreurs. Dans ce contexte, I’ANSM et le consensus d’expert francais ont rappelé qu’en
terme de Vitamine D, le recours aux spécialités pharmaceutiques sous licence et non aux compléments

alimentaires sont a privilégier afin de prévenir un risque de surdosage(50,52). L’ imputabilité de ses
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spécialités pharmaceutiques sur le RGO ou leur éventuelle intolérance digestive ne repose sur aucune

donnée scientifique.

Et pour ce qui est des Médecines Alternatives et Complémentaires (MACs)...

De nombreuses MACs sont utilisées par les méres affiliées. Les études restent globalement limitées,
de petites tailles, rendant la démonstration de réelle preuve d’efficacité difficile. Le recours a la masso-
thérapie ne démontre pas avec certitude une réduction des pleurs ou d'autres signes et symptomes de
RGO chez les nourrissons et il est suggéré de ne pas I’utiliser pour traiter le RGO du nourrisson(36).
Une méta-analyse récente s’étant penchée sur les manipulations et mobilisation de la colonne verté-
brale sur diverses pathologies pédiatriques incluant les pleurs excessif, les coliques du nourrisson et le
syndrome de Kiss (mais pas le RGO en tant que tel) conclut qu’aucune preuve ne peut soutenir expli-
citement de leur efficacité et qu’elles n’¢taient pas dénuées de tout risque(53). Bien que les probio-
tiques pourraient réduire la durée des pleurs par jour(54), il n'y a pas suffisamment de preuves a l'appui
concernant son efficacité sur le RGO(36) ni méme sur les coliques du nourrisson(54). Les autres thé-
rapies complémentaires (hypnothérapie, homéopathie, acupuncture et phytothérapie/médicaments a
base de plantes) n'ont pas fait l'objet d'études suffisantes et peuvent présenter plus de risques et de
cotts, sur la base de I'opinion d'experts, les recommandations tendent a de ne pas les utiliser pour trai-
ter le RGO(36). Concernant les thérapies de freins buccaux, qui explosent en popularité(55,56), les
publications concernant 1’efficacité des frénectomies sont a faibles niveau de preuves(57,58). Elles ne

sont pas dénuées de complications post-opératoires(59,60).

4. La détresse maternelle et le besoin de soins

La majorité des méres interrogées ont rapporté un vécu difficile voire traumatisant au quotidien,
ayant conduit a une recherche d’exhaustivité et une rapidité dans les soins. Pour les méres, le besoin
ne serait pas toujours de traiter le reflux, mais plutot les pleurs inexpliqués « ces cris qui lacérent sans
arrét un corps et une psyché a bout de force » comme 1’explique le Dr Jacky Israél(61). Le diagnostic
de ,coliques du nourrisson, évoqué par plusieurs médecins aux meres de notre étude, est globalement

rejeté par ces derniéres. Elles ne le comprennent pas ou attribuent les coliques a une douleur de
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I’abdomen. Bien que les parents(62) ou les médecins frangais(63,64) puissent penser que I’abdomen
serait 1’agent causal des coliques du nourrisson, cette attribution ne bénéficie a ce jour d’aucune
preuve(65). Les coliques du nourrisson se définissent comme un syndrome comportemental de la pe-
tite enfance caractérisé par de longs accés de pleurs difficiles a apaiser(65), la cause n’en étant a ce
jour pas clairement identifiée. Les explications de nos participantes concernant les pleurs de leur nour-
risson étaient systématiquement ramenées au RGO méme si parfois des incertitudes persistaient.

Les pleurs définis comme excessifs semblaient étre un paramétre impactant la détresse maternelle
dans notre étude. Les normes objectives concernant les pleurs ne sont actuellement pas clairement
définies dans le RGO(36). 1l est difficile d’objectiver cette excessivité qui peut parfois relever de diffi-
cultés maternelles dans son pouvoir et son désir d’apaiser 1’enfant, de le consoler, appartenant a
« ’essence méme de son identité »(66), une conception qui se retrouve dans leur discours. Il n’en reste
pas moins que ces pleurs excessifs conduisent les parents a un état de crise et entrainent chez eux une
envie d’agir(67,68), ce qui est un élément tout a fait notable dans notre étude et facteur d’inscription
sur les groupes Facebook. Cette envie d’agir peut devenir oppressante, justifiant la mise en ceuvre de
toutes les possibilités énoncées par I’entourage, les professionnels de santé ou internet(61), corrélant
avec le besoin d’exhaustivité exprimé par plusieurs meres interrogées. Plusieurs participantes ont ex-
primé un épuisement suite a des recherches perpétuelles concernant les soins de leur enfant. Nous
évoquons un effet d’éventuelle dépendance a la recherche sur les médias sociaux. Dans une revue sys-
tématique concernant I’utilisation des médias sociaux dans le domaine de la santé¢(30), la dépendance
aux médias sociaux est retrouvée parmi les effets des médias sociaux sur les patients mais seulement
dans un article.

Plusieurs meres regrettent un sentiment de jugement de la société ou du corps médical. Le Dr
Israél Jacky précise que devant des « réactions instinctives des meéres » soumises a leur propre histoire
et qui « ne demandent qu’a bien faire, sans toujours en avoir les clés », la critique ou le jugement de-
vrait étre banni en faveur de la réassurance maternelle(61) qui a fait preuve de son efficacité¢ dans la
prise en charge des pleurs de nourrisson(61,66,69). Dans leurs discours, les méres de notre étude sem-
blaient trouver une réassurance plus volontiers via les groupes Facebook qu’a travers les profession-

nels de santé(30). Elles recherchaient une compréhension des médecins et leur approbation sur le dia-
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gnostic de RGO. Cette approbation était décrite comme un franc facteur de soulagement par nos parti-
cipantes : elle attribue au RGO la responsabilité de la situation, en écartant les doutes maternelles et
sociétales sur la propre responsabilit¢ de mere dans la situation, facteur d’amplification de leur dé-
tresse. Leur sentiment d’incompétence, voire une impression de folie comme 1’ont exprimé plusieurs
meres, est alors enrayé. Dans plusieurs discours, la simple prise en considération de leur situation par

le corps médical, a entrainé un réel soulagement maternel, méme sans adjonction de thérapies.

5. Les autres facteurs de décisions chez un membre affilié

Face a I’abondance d’informations et d’options thérapeutiques découvertes suite a leurs recherches, les
participantes expliquent réaliser un « tri ».

Plusieurs participantes ont indiqué attacher une importance a la scientificité médicale dans leur
phase de tri. Elles recherchent 1’avis d’« experts ». Celles qui s’attachaient a rechercher sur internet
des informations objectives, fondées sur des données probantes étaient a priori plus volontiers dans un
champ professionnel li¢ a la santé. L’avis des professionnels de la santé concernant les informations
trouvées sur les réseaux sociaux(4) était parfois souhaité, mais pas toujours indispensable ou suivi(70).

Les meéres aimaient collecter des informations et recueillir des opinions a partir de plusieurs
sources (différents sites internet, réseaux sociaux, entourage, différents avis médicaux) pour appuyer
leur choix(21,28). Sur internet, parmi les sources d’informations disponibles concernant le RGO du
nourrisson, il semblerait que les informations fondées sur des données probantes soient difficilement
accessibles au grand public. Lors d’une recherche basée sur les requétes « régurgitations du nourrisson
», « RGO du nourrisson » et « bébé reflux » sur des moteurs de recherches standards (incluant
Google), peu de sites institutionnels apparaissent, les sites étant plutdt représentés par des sites com-
munautaires et commerciaux(71). La grande majorité serait de mauvaise qualité selon les outils
d’évaluation Discern, Netscoring et Honcode(71). Cette constatation rejoindrait ’idée que 1’utilisation
des médias sociaux par les parents pour la santé de leur enfant est d’autant plus importante qu’il existe
un manque manifeste de sources d'informations alternatives fondées sur des données probantes aussi

accessibles, pratiques et faciles a comprendre que ce que proposent les médias sociaux(4).



98

Leurs actions de soins ¢étaient majoritairement raisonnées. Les meéres interrogées procédaient
par triangulation des informations regues par leurs recherches multi-sources pour déterminer des con-
sensus. Cependant, méme si leurs actions étaient raisonnées, elles ne sont pas forcément fondées sur
I’objectivité pour autant. En effet certaines théories concernant l'action raisonnée, décrivent que le
comportement volontaire pourrait résulter, en partie, de normes subjectives concernant ce comporte-
ment, c'est-a-dire de la perception des croyances dominantes concernant ce comportement des per-
sonnes en qui une confiance est attribuée(21,72). Ainsi, le raisonnement pourrait étre fonction des
personnes en qui la confiance est allouée (entourage, médecin, ou membres des groupes Facebook par
exemple).

En cas de manque de consensus ou de divergences d’opinions & propos d’une thérapie, une
confusion peut étre présente chez les participantes. Dans ce cas, la confiance en leur intuition, parfois
qualifiée « d’instinct maternel », était explicitée comme un facteur décisionnel(4,21). Ainsi, par
exemple, 1’évaluation du risque ou non-risque d’une thérapie pouvait reposer sur une impression plutot
que sur des preuves. Un autre facteur décisionnel utilis¢ pour faire leur choix en terme de soins de
santé de leurs enfants était leur conviction intime comme le soulignent d’autres études(21,26,28). Leur
conviction pouvait découler d'une expérience personnelle ou avec leur(s) propre(s) enfant(s), mais
aussi d’une expérience professionnelle.

Une fois triés, les participantes expliquaient procéder par titonnement avec une gradation dans
les soins choisis. La gradation pouvait étre fonction de I’intensité de la situation vécue. Concernant les
soins apportés a I’enfant, il existait non seulement un tri pré-thérapeutique, mais également un tri post-
thérapeutique notamment sur le maintien ou retrait le plus souvent basé sur 1’efficacité ressenti avec
une part basée sur la représentation du traitement. Plusieurs méres affili¢es énoncent des difficultés
émotionnelles en termes d’arrét de soins par crainte importante de la récidive des symptomes. Méme
en situation d’incertitude concernant 1’efficacité du soin ou a distance de la résolution des symptomes
grace a ce soin, son maintien est souvent privilégié. Le vécu émotionnel peut alors prédominer sur les

recommandations médicales concernant les décisions maternelles de soins.
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B. Forces et limites

Cette étude trouve son originalité dans son théme, non encore exploré et s’inscrivant dans 1’actualité.
L’étude qualitative permettait une force de compréhension concernant : les motivations en termes de
décision, les nouvelles croyances, opinions et ressentis conscients et les représentations inconscientes
des participants. Du fait du grand nombre de réponses a I’appel de participation a 1’étude, la diversité
de I’échantillonnage a pu étre obtenue sur tous les critéres prédéfinis, ceci permettant 1’obtention de
discours variés avec un recul différent des participantes concernant leur vécu, leur ressenti et représen-
tations. Aucune participante n’était connue de 1’enquétrice favorisant un discours libre. Des entretiens
approfondis ont été menés avec une durée moyenne des entretiens de 49 minutes. Les entretiens indi-
viduels semi-dirigés, basés sur un guide d’entretien souple, a pu favoriser la spontanéité et la singulari-
té du discours de chaque participante. Les questions étaient posées en favorisant le cheminement de
pensée des participantes. L’enquétrice étant mére, cela a pu faciliter une écoute empathique indispen-
sable dans I’étude phénoménologique et éventuellement diminuer le phénoméne de retenue dans le
discours des participantes li¢ au statut de médecin de I’enquétrice.

Plusieurs limites peuvent &tre soulevées a propos de la construction et le déroulement de notre
étude. Il existe un biais de recrutement des participantes sur un groupe unique destiné au RGO du
nourrisson « Soigner son bébé RGO au naturel ». Par son intitulé ciblant le soin, les membres affiliés a
ce groupe en particulier pourraient étre plus susceptibles de prendre des décisions autonomes en ma-
tiere de soins. Notons que I’inscription €tait « pluri-groupes » pour la quasi-totalité des participantes (8
sur 9, cf tableau 2) et que les questions du guide d’entretien ne ciblaient pas précisément I’apport du
groupe « Soigner son bébé RGO au naturel » mais se rapportaient a I’ensemble des groupes Facebook
auxquels les participantes ¢étaient affiliées afin d’explorer un champ plus large concernant le réle du
réseau social Facebook dans les actions de soins menées par les participantes. Il existe un biais li¢ au
recrutement sur volontariat. Afin de le limiter au maximum, la présentation de I’étude aux partici-
pantes s’efforgait de rester la plus neutre possible, n’évoquant ni le théme des réseaux sociaux, ni le
théme des soins a I’enfant (Annexe 2). Il existe également un biais de mémoire, que nous avons tenté

de limiter en définissant un age actuel du dernier enfant ayant présenté le RGO de maximum 36 mois
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pour l’inclusion dans I’étude. Les participantes étant réparties sur [’ensemble du territoire, les entre-
tiens ont été menés par visio et/ou audioconférence ce qui a pu avoir un impact sur la qualité des entre-
tiens. Les problémes liés a la connexion n’avaient concerné qu’un entretien. Lors de deux entretiens, il
est a noter la présence d’un non-participant représenté par I’enfant de la participante. Les enfants
¢taient en bas dge et en majeure partie en phase de sommeil. Bien que 1’enquétrice s’était informée et
documentée afin de mettre en place la meilleure rigueur possible, le peu d’expérience en recherche
qualitative, son vécu en tant que médecin et en tant que mere avec sa subjectivité a pu entrainer des
biais de suggestion lors de la réalisation des entretiens et des biais d’interprétation lors de 1’analyse des
données. Les a priori de I’enquétrice ont été listés avant le début des entretiens, et des notes ont été
prises apres chaque entretien individuel, afin d’aborder un recueil et une interprétation les plus neutres
possibles(73). Une analyse par double codage des entretiens aurait renforcé la validité des résultats
mais n’a pas été effectuée ce qui est une limite de notre étude. Les retranscriptions d'entretien ont été

retournées aux participants pour commentaire et/ou correction(73).

C. Ouvertures

Pour la recherche :

Bien que cette recherche qualitative ait pu donner un apergu d'un large éventail d'opinions concernant
les soins de santé apportés par les meres affiliées a des groupes Facebook dédiés au RGO, elle ne peut
pas étre utilisée pour déterminer les prévalences de point de vue, ce qui pourrait étre des données inté-
ressantes au vu du nombre grandissant d’affiliation a ses groupes.

Une ¢étude visant 1’¢laboration d’un outil d’aide a la décision médicale partagée (ODMP) pour-
rait étre envisagée. Il s’agit d’outils visuels, visant a favoriser une prise de décision médicale com-
mune entre médecin et patient, qui améliorent les connaissances des patients concernant les options et
réduisent le conflit décisionnel lié au sentiment du patient d'étre mal informé(74).

Une étude approfondie du contenu des messages postés en temps réel dans les groupes Face-

book pertinents dédiés au RGO du nourrisson pourrait étre menée concernant la qualité des informa-
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tions ou les déterminants des courants de pensées présents sur les groupes autour du prisme de la théo-

rie de l'influence sociale.

Pour la pratique :

L’utilisation des groupes Facebook pour obtenir des informations sur la santé et éclairer les décisions
parentales peut interagir avec la pratique clinique voir méme s'imposer a elle. En tant que médecin, il
serait opportun, face a un parent d’un bébé avec suspicion de RGO, de connaitre son affiliation ou non
a des groupes de soutien Facebook dédiés au RGO. Face a un parent affilié, il serait important de re-
connaitre I’inquiétude parentale sans jugement, de fournir des explications concernant les différents
mécanismes en jeu concernant les pleurs, de discuter les causes possibles et les mesures disponibles
dans le RGO et d’assurer un suivi avec disponibilité. L’évaluation des soins entrepris de maniére auto-
nome est fondamentale, afin de ne pas méconnaitre certaines thérapies ou arrét de thérapie non re-
commandées voire risquées, notamment concernant la Vitamine D. Des explications complémentaires
appropriées peuvent étre nécessaires chez les meres affiliées, les représentations maternelles pouvant
éventuellement étre « fagonnées » par le contenu d’un groupe. Ces explications pourraient faire partie
de I’amélioration des compétences en matiére de littératie en santé des patients afin de limiter la désin-

formation sur les groupes Facebook.

Pour I’organisation des soins :

Etant donné le potentiel réle des groupes Facebook dédiés au RGO du nourrisson dans les décisions
maternelles concernant les soins, le développement d’interventions efficaces pourrait étre envisagé a
l'aide de ces plateformes. A visée d’actions de santé publique, il pourrait s’agir par exemple d’actions
dans le cadre de 1’amélioration de la pertinence des soins concernant la réduction des prescriptions
d’IPP, ces prescriptions n’étant surement pas enticrement indépendantes des décisions et/ou pressions
parentales. Des interventions pourraient également étre menées dans le cadre des prises de décisions
autonomes pour encourager des décisions saines et éclairées en termes d’efficacité, de bénéfices et de
risques. A visée d’amélioration de la navigation parentale, il pourrait s’agir de développement d’outils
permettant une éducation efficace concernant la littératie en santé des parents pour assurer des re-

cherches stres et efficaces.
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Pour ’enseignement et la formation :

Il semble important que les professionnels fournissant des soins de santé pédiatriques concernant le
RGO du nourrisson comprennent et s'adaptent aux parents qui recherchent des informations en ligne et
sur les réseaux. Une formation sur I’utilisation des réseaux sociaux par les parents serait pertinente,
expliquant les démarches des parents concernant les recherches d’informations sur la santé, les princi-
paux risques, les décisions qui en découlent et I’importance du rdle du clinicien dans la vérification

des éventuelles informations a travers ses capacités de lectures scientifiques.
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V. Conclusion

Les meres affiliées a un ou plusieurs groupe(s) Facebook dédié(s) au reflux gastro-oesophagien du
nourrisson sont globalement actives dans les soins de leurs enfants. Elles s’informent et prennent des

décisions de santé, parfois de maniére autonome.

Elles ont globalement confiance dans les groupes Facebook dédiés au reflux gastro-oesophagien
du nourrisson qui peuvent étre utilisés comme une aide aux décisions de soins pour leur enfant. Plu-
sieurs facteurs supposent une influence des groupes Facebook sur les décisions maternelles de soins
pour leurs enfants: faconnage des représentations parentales, effet d’activation maternelle et
d’impulsion a I’autonomisation, modélisation et normalisation des comportements, réassurance mater-

nelle, et au sein méme des groupes le role des admins et des chambres d’écho.

L’asymétrie émotionnelle entre les meres et les soignants ainsi que les croyances maternelles con-
cernant les soins peuvent étre a I’origine de difficultés décisionnelles en termes de décision médicale

partagée, les demandes parentales pouvant évoluer vers des exigences.

Les représentations concernant les thérapeutiques et les décisions de soins peuvent étre en concor-

dance avec les recommandations officielles, ou seront parfois alimentées par des controverses.

Les décisions maternelles en matiére de soins sont prises de maniere multifactorielle. La singulari-
té de chaque meére et la recherche de données probantes sont des déterminants dans les décisions de
soins. Pour faire le tri, les meres affiliées peuvent suivre des consensus percus via des recherches mul-

ti-sources ou se fier a leur intuition ou conviction.
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ANNEXE 1

Guide d’entretien

1. Racontez-moi I’histoire du RGO de votre enfant...

o  Groupes Facebook abordés de maniére naturelle : poursuivre avec I’exploration des soins
a I’enfant
e Groupe Facebook non abordé par la participante : Qu’est-ce qui vous a amené a vous ins-

crire sur un groupe Facebook dédié au RGO du nourrisson ?
2. Exploration des soins apportés a ’enfant.

Exemple de questions de relance utilisées :

Vous avez dit vouloir essayer des choses plus naturelles, est-ce que vous pouvez m’en dire plus ?
Vous dites qu’on voit plein, plein de choses sur ces groupes... comment faisiez-vous pour savoir ce
que vous alliez faire ou ne pas faire ?

Donc vous aviez dit que, hum, sur les sites vous trouviez des solutions des autres parents ?

Explorer les interactions parentales avec le médecin autour des soins si cela n’est pas abordé sponta-

nément :

Avez-vous discuté de ce que vous avez fait avec le médecin de votre enfant ?

3. En finalité, le(s) groupe(s) Facebook vous a(ont)-t-il(s) aidée a prendre une décision sur les

soins de votre enfant ?

Relancer selon la réponse pour faire développer si la mere ne le fait pas spontanément : pouvez-vous

m’expliquer en quoi ?
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ANNEXE 2

Fiche d’information destinée aux participant(e)s
Madame, Monsieur,
Je vous propose de participer a une étude de recherche clinique dans le cadre de ma these
d’exercice de Médecine Générale.
Ce document d’information vous détaille le déroulement de 1’étude. Vous pouvez prendre le
temps de lire et comprendre les informations, et de demander au médecin responsable de
I’¢tude de vous expliquer ce que vous n’aurez pas compris.
Objectif de I’étude : explorer le vécu des parents de bébé présentant un reflux gastro-
oesophagien.
L’étude se réalise grace a un entretien avec I’enquétrice, basé sur 4 questions principales. La
durée de I’entretien sera fonction des échanges. Un enregistrement audio sera réalisé, afin de
faciliter la retranscription écrite de I’entretien par I’investigatrice. Cette transcription sera réa-
lisée en intégralité, mot a mot, sur un logiciel de traitement de texte, et vous sera envoyée dans
les jours qui suivent I’entretien, afin de garantir la conformité des ¢léments que vous aurez
fournis. Au fur et a mesure des différents entretiens, les données seront de plus en plus consé-
quentes, me permettant d’aboutir a des résultats d’analyse médicale. Ceci fera 1’objet de
I’écriture de la these.
L’entretien est strictement anonyme et confidentiel. Uniquement mon directeur de thése et
moi-méme aurons acces a I’ensemble de ces entretiens. Dans mon travail de thése, ne pourront
étre présentes que des phrases que vous m’auriez éventuellement citées, écrites entre guille-
mets et anonymes.
Je ne porterai aucun jugement. Il m’est essentiel que vous arriviez a vous exprimer librement
lors de I’entretien. Cela permettra d’améliorer la qualité de mon travail d’analyse.
Il s’agit d’une étude non interventionnelle, il n’existe pas de risques potentiels dans cette

¢tude. Il n’y a pas de bénéfice attendu pour le participant lui-méme.
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Votre collaboration a ce protocole de recherche biomédicale n’entrainera pas de participation
financiére de votre part. Conformément a la loi, tous les frais liés a 1’étude seront pris en
charge par le promoteur de 1’étude.

Législation

Conformément aux articles L. 1121-1 et suivants du Code de la Santé Publique, le Comité de Protection
des Personnes du Grand Est n’a pas di étre soumis car le travail de recherche n’est pas interventionnel
et donc ne requiert pas d’avis des autorités compétentes (CPP, ANSM).

Toute information recueillie pendant cette étude sera traitée de fagon confidentielle. Seuls les respon-
sables de 1’étude pourront avoir accés a ces données. A I’exception de ces personnes, qui traiteront les
informations dans le plus strict respect du secret médical, votre anonymat sera préservé. La publication
des résultats de 1’étude ne comportera aucun résultat individuel.

Les données enregistrées a 1’occasion de cette étude feront 1’objet d’un traitement informatisé par
I’investigateur et seront anonymisées. Concernant les données nominatives, vous bénéficiez a tout mo-
ment, du droit d’acces et de rectification des données vous concernant aupres des responsables de
I’étude et, en ce qui concerne les informations de nature médicale, ce droit exercé par I’intermédiaire de
Mme SCHLEIFER Laura et du Dr DELACOUR Chloé, conformément a la loi 78-17 du 06 janvier 1978
relative a I’Informatique, aux Fichiers et aux Libertés, modifiée par la loi n1°94548 du 1 juillet 1994, re-
lative au traitement des données, nominatives ayant pour fin la recherche dans le domaine de la santé.
Conformément a I’article L 1122-1 du Code de la Santé Publique (loi de Mars 2002 relative aux droits

des malades), les résultats globaux de I’é¢tude pourront vous étre communiqués si vous le souhaitez.

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a cette étude. Vous pouvez décider en
cours d’étude d’arréter votre participation sans avoir a vous justifier.

Je vous remercie d’avoir pris le temps de lire cette lettre d’information. Si vous étes d’accord
pour participer a cette recherche, je vous invite a m’en faire part.

Laura SCHLEIFER
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RESUME

Introduction : Bien que les médias sociaux deviennent une ressource principale d'informations et de
soutien dans tous les aspects de la vie, y compris les soins de santé, aucune €tude n’est disponible dé-
crivant l'utilisation des médias sociaux en matiere de soins chez les parents dont I'enfant présenterait
un RGO. Objectif : L’ objectif de cette recherche était de décrire le vécu et les décisions en matiere de
soins pour leur enfant de parents affiliés aux groupes de soutien Facebook dédiés au RGO du nourris-
son. Méthode : Une étude qualitative phénoménologique interprétative par entretiens semi-directifs a
été réalisée aupres de 9 méres volontaires francaises affiliées a un ou plusieurs groupes Facebook dé-
diés au RGO du nourrisson. Résultats : Les meéres affiliées sont actives dans les soins de leur enfant.
Le vécu ressenti comme traumatique peut les amener a rechercher une rapidité et une exhaustivité dans
les soins. L’implication maternelle dans les soins de ’enfant, amplifiée par un besoin de prise en
charge non satisfait par la médecine traditionnelle, améne les participantes a faire des choix auto-
nomes. Ceci induit chez elles un « tri » raisonné des thérapeutiques s’appuyant sur leur conviction,
leurs expériences et la scientificité médicale. L’obtention d’un consensus, la balance bénéfice/risque et
I’intuition guident également leurs choix. Les groupes Facebook dédi¢s au RGO peuvent étre une
source d’aide a la décision de soins notamment du fait de la confiance allouée a 1’expérience similaire
partagée. Conclusion : Les décisions maternelles en matiére de soins pour leur enfant des meres affi-
liées a des groupes dédiés au RGO du nourrisson sont multifactorielles. Les groupes Facebook pour-
raient exercer une influence sur plusieurs facteurs de décision maternelle pour la santé de leur enfant :
faconnage des représentations parentales, effet d’activation maternelle et d’impulsion a
I’autonomisation, modélisation et normalisation des comportements, réassurance maternelle, et au sein
méme des groupes le role des admins et des chambres d’écho. Les soins initiés en autonomie peuvent
étre en concordance avec les recommandations officielles, ou seront parfois alimentés par les contro-
verses. La compréhension étendue de ce phénomeéne offrirait aux professionnels de santé la possibilité
de discuter des informations médicales, d'éclairer la prise de décisions en matiere de soins de santé et

de mieux répondre aux besoins des parents.
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ABSTRACT :

Facebook Support Groups for Infant Gastroesophageal Reflux and Mothers' De-
cisions on Health Care for Their Child.

Introduction: Although social media is becoming a primary resource for information and support in
all aspects of life, including health care, no studies are available describing the use of social media in
care among parents whose child has gastroesophageal reflux (GERD). Objective: The objective of
this research was to describe the experiences and care decisions of parents who are members of Fa-
cebook support groups dedicated to infant GERD. Method: A qualitative interpretative phenomeno-
logical study using semi-structured interviews was carried out on 9 French volunteer mothers, mem-
bers of one or more Facebook groups dedicated to infant GERD. Results: Mothers who are members
of Facebook groups dedicated to infant GERD are actively involved in the care for their child. The
experience they felt as traumatic can lead them to seek speed and comprehensiveness in care. Mater-
nal involvement in childcare, amplified by a need for care not provided by traditional medicine, leads
participants to make autonomous choices. This results in a reasoned "sorting" of therapies based on
their conviction, their experiences and medical scientificity. Consensus-building, risk-benefit balance
and intuition also guide their choices. Facebook groups dedicated to GERD can be a source of sup-
port for care decision-making, particularly due to the trust placed in shared similar experiences.
Conclusion: For mothers who are members of infant GERD groups, the maternal care decisions for
their child are multifactorial. Facebook groups could influence several factors of maternal decision-
making for child health: shaping parental representations, maternal activation effect and empower-
ment impulse, modelling and normalizing behaviours, maternal reassurance, and within the groups
themselves the role of administrators and echo chambers. Autonomously initiated care may align
with official recommendations or may sometimes be fuelled by controversy. A broad understanding
of this phenomenon would provide the healthcare professionals with the opportunity to discuss medi-

cal information, enlighten health care decision-making, and better meet the needs of parents.

Classification section: Thesis of General Medicine

Keywords: Gastroesophageal reflux disease in infants, social networks, support group, Facebook,
Parents, decision-making.
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