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Abstract: This contribution analyses verbal interactions between diabetic patients and
between healthcare professionals and patients, in a context of written electronic
communication. Our socio-discursive and pragmatic approach involves examining
exchanges in social networks in which patients, relatives and carers share their peri-
medical culture, as do healthcare workers engaged in therapeutic education. We focus
here on the negotiation of meaning and the construction of reference between these
different actors; more specifically, we analyse, on the one hand, cases of conversational
misunderstanding and non-understanding and, on the other hand, the discursive
strategies implemented with the aim of explaining some complex disciplinary content,
most often conveyed by scientific or medical terms, sometimes in a foreign language.
Certain socio-discursive practices are particularly relevant, such as the various forms of
discursive ergonomics: reformulations, translations, reorganisation of content, and so on.
These are situated between the two principles of approximation and explicitness. We
emphasise that these exchanges constitute a dialogical appropriation of knowledge, in
other words a form of peer learning.
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1. Introduction’!

Cette contribution aborde I’analyse d’interactions verbales entre professionnels de
santé et patients et entre patients eux-mémes, dans un contexte de communication
électronique écrite médicales. L’utilisation de plateformes numériques pour cet
usage est devenue de plus en plus importante ces dernieres années, ce qui a
plusieurs implications. L’objectif de notre étude est d’analyser les situations dans
lesquelles les utilisateurs de ces forums montrent qu’ils ne comprennent pas
certains contenus liés a leur probleme de santé et d’observer les stratégies
discursives qu’ils mettent en ceuvre pour faire face a ce défaut de compréhension,
ceci a des fins de modélisation. Apres avoir présenté le contexte et les
soubassements théoriques de cette étude, nous expliciterons les notions de littératie
en santé et de littératie scientifique (OCDE 2006), puis nous nous pencherons sur
certaines des spécificités de la communication dans les forums et sur les réseaux
sociaux, que nous rapprocherons dans cet article sous la désignation de « médias
sociaux ». Nous examinerons ici des discours de personnes atteintes de diabéte,
tout en gardant a l’esprit qu’en fonction des caractéristiques de la maladie, les
locuteurs n’ont pas les mémes besoins et ne s’expriment pas sur les mémes
éléments. Nous nous interrogerons ensuite sur la maniere dont les utilisateurs font
face aux aspérités du langage médical et proposerons quelques pistes d’écriture a
partir de I’analyse des données recueillies.

2. Le contexte : le diabete

Le diabete est une maladie chronique qui provoque une augmentation du taux de
sucre dans le sang par rapport aux valeurs normales. Si, a ’heure actuelle, le diabéte
ne peut pas étre guéri, il existe des traitements dont I’'objectif est de maintenir le
taux de glucose (glycémie) dans le sang aussi proche de la normale que possible et
de controler les symptomes que cette fluctuation entraine afin d’éviter une évolution
de la maladie et le développement de complications. Des complications majeures
peuvent en effet apparaitre au niveau du cceur, des vaisseaux sanguins, des reins,
des yeux et des nerfs, ce qui nécessite des controles réguliers.

Il existe deux types de diabete : le type 1 et le type 2. Le diabéte de type 1 est
une maladie auto-immune dans laquelle le systéme immunitaire attaque par erreur
les cellules du pancréas. Le pancréas endommagé n’est plus capable de produire
de I'insuline et, sans elle, le glucose ne peut pas étre transporté du sang vers les
cellules pour leur permettre de produire de I’énergie. Une personne atteinte de
diabete de type 1 doit étre traitée par des injections réguliéres d’insuline pour
maintenir une glycémie normale. Pour les personnes diabétiques capables de gérer
seules leur maladie, de petits dispositifs qui délivrent automatiquement de

! Cet article est le fruit d’une étroite collaboration entre les auteurs. Nous précisons néanmoins
que les paragraphes 1, 3.1, 4.1, 4.2 et 5.1 ont été plus particuliérement placés sous la
responsabilité de Valérie Delavigne ; 3.2, 3.3, 5.2 et 6 de Sara Vecchiato, 4.3, 5.3.1, et 5.3.2 de
Sonia Gerolimich et 2 de Mario Casini. Nous remercions la Coordination régionale des associations
de diabétiques du Frioul-Vénétie Julienne et notamment sa présidente, Elena Frattolin, pour nous
avoir aidés dans la constitution du corpus.
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I'insuline peuvent étre utilisés au lieu d’injections effectuées par le patient. En
outre, les personnes atteintes de diabéte de type 1 doivent adopter un mode de vie
approprié en mangeant des aliments sains, en faisant de I’exercice régulierement
et en se soumettant a des contrdles réguliers selon les instructions de leur médecin,
afin que leur taux de glycémie soit acceptable.

Dans le cas du diabete de type 2, la glycémie augmente parce que I'insuline
ne joue pas son role correctement ou que les cellules du corps ne répondent pas
a cette hormone. Le diabete de type 2, beaucoup plus fréquent que le diabete de
type 1, est souvent associé a ’obésité et survient plus souvent avec 1’age. Il a
tendance a s’aggraver de sorte que des ajustements réguliers de traitement sont
souvent nécessaires pour maintenir la glycémie a des niveaux normaux. En tant
que maladie chronique, le diabéte peut, avec le temps, entrainer de graves
problemes de santé pouvant affecter le cceur, les vaisseaux sanguins, les reins,
les yeux et les nerfs. C’est pourquoi les personnes atteintes de diabéte de type 2
doivent se soumettre a des controles médicaux réguliers.

Le diabéte est I'une des affections chroniques les plus répandues dans le
monde et, avec ses complications, il représente un probleme de santé pour les
personnes de tout age et de toute zone géographique. L’Institute for Health
Metrics and Evaluation (2020) a estimé qu’en 2005, 2 % du total des déces dans
le monde étaient imputables au diabéte, soulignant que cette contribution a la
mortalité globale était probablement sous-estimée puisque les déceés des
diabétiques sont généralement attribués a des complications. En ce qui concerne
la qualité des soins aux diabétiques, I’étude QUADRI menée en Italie a montré
qu’un pourcentage important de personnes savent qu’ils ont un profil a risque
mais ne suivent pas de traitement (Aprile et al. 2007). Seules deux personnes
interrogées sur trois ont déja entendu parler de ’hémoglobine glyquée (HbAlc)
un parameétre biologique qui mesure le niveau de glucose dans le sang et, parmi
elles, seules 66 % ont effectué ce test au cours des quatre derniers mois.

Une idée répandue est que le diabéte est un probleme des pays a haut revenu
et des classes aisées (Maggini et Mamo 2010). Dans les faits, le diabéte est une
maladie chronique plus répandue dans les groupes socialement défavorisés. Des
enquétes menées dans huit pays européens ont estimé que le risque de diabete
chez ces personnes était supérieur de 60 % en moyenne (Espelt et al. 2008).

3. Cadre théorique
3.1. Un cadre interdisciplinaire

La socialisation des connaissances, médicales ou non, passe avant tout par les
termes. Cependant, hors des communautés discursives professionnelles, ces termes
brouillent parfois les échanges et peuvent constituer un obstacle a I'intelligibilité
des discours. De fait, la question des « jargons » se trouve au coeur des écueils de
compréhension, que ceux-ci soient implicites ou signalés par les locuteurs. Les
réflexions de la socioterminologie peuvent ici se montrer utiles (Gaudin 2003).
Loin de se cantonner a l'examen du fonctionnement des termes, la
socioterminologie se penche sur leur circulation en les reliant a leurs conditions
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de production, de circulation et d’interprétation. L’examen de médias sociaux
montre que de nombreux termes se retrouvent engagés dans les communications
entre patients. On repére autour des termes médicaux des formes « d’ergonomie
discursive » (voir infra) qui, de facon marquée, mettent en ceuvre des outils
linguistiques destinés a faciliter la compréhension de certains mots jugés difficiles,
voire anxiogenes (Delavigne 2013, 2019, 2020b ; Paganelli et Clavier 2011).

La rédactologie, qui se définit comme un « champ de recherche
interdisciplinaire ayant pour objet d’étude 1’ensemble des processus et
connaissances impliqués dans la production des écrits professionnels et leur
adéquation aux destinataires » (Beaudet et al. 2016 § 1 ; Labasse 2001), apporte
une réflexion centrale pour les questions d’accessibilité aux informations
(Vecchiato 2022b). Cette discipline tente en retour d’élaborer des criteres de
rédaction pour produire des écrits adaptés a un public donné, rencontrant les
perspectives glottonomiques de la sociolinguistique (Guespin 1985). Si la
discipline a fait porter sa réflexion sur les écrits professionnels, les résultats de
cette approche peuvent étre utilement réinvestis pour ’analyse d’autres types de
textes. On peut ’élargir notamment aux discours médicaux.

Dans un premier mouvement, il peut sembler surprenant d’évoquer la
rédactologie a propos de réseaux sociaux. Ce serait négliger le fait que des
analyses menées sur les médias médicaux montrent qu’au-dela de la présence de
termes, ce sont des lieux discursifs d’intense vulgarisation médicale (Delavigne
2013). Le point remarquable est que ces interactions dialoguées constituent des
interactions réussies, rejoignant les formes de communication « sur mesure »
(tailoring) qu’évoquent Schillinger et al. (2021). Cela en fait des textes pertinents
au sens de la pragmatique cognitive (Sperber et Wilson 1996). L’hypothése est
alors que ces communications entre pairs sont susceptibles d’étre modélisées,
notamment en rapprochant les stratégies spontanées de la notion de littératie.

3.2. Littératie, littératie en santé et littératie scientifique

Depuis quelques décennies, la didactique et la vulgarisation font appel a une notion
clé : la «littératie » (Vecchiato et Gerolimich 2018). Comme on le sait, le terme
origine de l'anglais literacy est polysémique (Pruvost 2019 : 268): Grossmann
(1999 : 140) rappelle qu’en anglais, literacy signifie « étre capable de lire et
d’écrire » ; dans un sens plus large, la littératie désigne la capacité de comprendre
et d’utiliser I'information dans la vie de tous les jours. Par conséquent, il existe
potentiellement autant de littératies que de domaines de connaissance : littératie de
I'information, littératie numérique, littératie en santé (Grossmann ibid.).

La notion a fait 1’objet de plusieurs propositions de substitution en langue
francaise (Pruvost 2019 : 268) : FranceTerme suggére de remplacer littératie par
lettrisme, littératie numérique par habileté numérique et littératie en santé par
autodidaxie en matiére de santé (FranceTerme 2017a, 2017b, 2019). Néanmoins,
le lexéme littératie a le mérite de rassembler sous un méme chapeau la capacité
a utiliser différents outils pour accéder a I'information ; des études ont montré
que le niveau de littératie en santé d’une personne est lié a son niveau général
de littératie (Murray et Shillington 2012).

L’OCDE définit la littératie comme suit :
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Aptitude a comprendre et a utiliser I'information écrite dans la vie courante,
a la maison, au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts
personnels et d’étendre ses connaissances et ses capacités. (OCDE et
Statistiques Canada 2000 : X)

La littératie en santé est considérée comme une forme d’application de la capacité
a utiliser I'information dans le domaine de la santé. C’est une notion spécifique de
la notion générale de littératie qui met 1’accent sur la capacité d’accéder, de
comprendre et d’utiliser I'information de maniére a « fonctionner » efficacement
dans un contexte de santé. « Littératie en santé » a recu plusieurs définitions
(Sgrensen et al. 2012), dont celle récemment utilisée par le Conseil de I’Europe :

La littératie en santé fait partie des savoirs de base. Elle englobe les
connaissances, la motivation et les compétences nécessaires a chacun pour
accéder aux informations sur la santé, les comprendre, les évaluer et les
appliquer, en vue de se forger une opinion et de prendre au quotidien des
décisions sur les soins, la prévention des maladies et la promotion de la
santé, pour soi-méme ou pour son entourage. (Conseil de ’Europe 2023 : 8)

Schneegans et Nair-Bedouelle (2021 : 18) ont souligné que, dans le domaine de
la santé, un bon niveau général de littératie scientifique est important pour ne
pas étre victime d’infox et d’informations déformées. Sur ce point, ils font la
distinction entre littératie en science et littératie scientifique (science literacy vs
scientific literacy, ibid.) : alors que la littératie en science est le domaine des
scientifiques et des techniciens, la littératie scientifique concerne le grand public.

Cette notion se montre pertinente pour notre étude. En effet, le diabéte,
maladie complexe a gérer pour la personne malade, nécessite un niveau de
connaissances et de compétences scientifiques relativement élevé. Un exemple
parmi d’autres : le calcul de la dose quotidienne d’insuline est une opération
cognitivement trés complexe — comme en témoigne ironiquement cette image
diffusée en novembre 2023 sur X (Twitter) lors d’'une campagne de sensibilisation :

O Project Blue November

How diabetics
calculate an insulin dose:

“~

VA |
If you have q%enci Isand 1
have 7 apples, how many
pancakes will £fit on the roof?
Purple, because aliens don’t

r .
munaa hats.

Figure 1. « Comment les diabétiques calculent la dose d’insuline : si vous avez 4 crayons et que
j’ai 7 pommes, combien de crépes peuvent tenir sur le toit ? Violet, parce que les extraterrestres
ne portent pas de chapeau. » - National Diabetes Awareness Month, Campagne nationale de
sensibilisation au diabéte
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Cette complexité est un sujet de discussion récurrent entre patients dans les
médias sociaux médicaux (Delavigne 2019).

3.3. Deux principes en tension : approximation et explicitation

Le savoir médical, épiphénomeéne d’un savoir expert, est visible dans les discours
de recherche (Beacco et Moirand 1995). Le « sociolecte médical » (Balliu 2005)
présente des caractéristiques communes a d’autres sociolectes (Kocourek 1982) :

« des termes, parfois complexes (Delavigne,2023)
i.  anticorps anti-insuline
ii. dyslipidémie

« des unités brachygraphiques (Kocourek 1982 : 72), c’est-a-dire des sigles, des
chiffres et des symboles spéciaux
iii. analogues du GLP-1

iv. CHO
v. HbAIc
vi. mg/dl

« des termes collatéraux (Serianni 2005 : 127), autrement dit des mots non
spécialisés peu fréquents employés a la place de synonymes plus courants
car ressentis comme plus appropriés au registre des textes scientifiques. Ils
sont souvent employés avec un écart sémantique par rapport a leur acception
fondamentale

vii. hypoglycémie sévére
viii. Cette intervention permet de dériver le suc pancréatique vers l’intestin
(Larousse Médical)

* une grammaire « condensée » (Kocourek 1982 : 59-60) avec un fort usage de
formes impersonnelles et de nominalisations
ix. Nécessite une intervention immédiate au niveau de la consommation de
sucres simples (par exemple, bonbons) et de sucres complexes (par exemple,
biscuits salés).

Les discours spécialisés se caractérisent donc par une grande concision (Cabré
2007 : 39) en passant par des formes spécialisées, des unités brachygraphiques
et une syntaxe condensée. En outre, sur le plan discursif, les formulations sont
abrégées, ce qui implique que plusieurs liens logiques restent implicites et ne
peuvent étre reconstruits que par un locuteur expérimenté.

L’insuline est ’hormone qui contrdle la glycémie et qui est produite par les cellules
B des ilots de Langerhans dans le pancréas. Les flots de Langerhans sont des
agrégats de cellules endocrines mesurant en moyenne 100 um environ.

Le patient doit se familiariser avec la terminologie liée au diabéte, tout comme avec

certaines particularités du fonctionnement du corps humain. Un savoir expert,
nourri des discours de recherche, est une condition nécessaire pour les comprendre.
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Les discours de vulgarisation se construisent notamment a travers un travail
de reformulation. Cette reformulation porte sur des caractéristiques linguistiques
et conceptuelles des textes de spécialité afin de les rendre clairs pour 'utilisateur.
Rappelons que le « langage clair » a été défini par I'International Plain Language
Federation non seulement sur la base d’indicateurs tels que I'utilisation de mots
simples et de phrases courtes, mais également sur I’effet que le texte produit sur
le lecteur (Balmford 2018 ; Cheek 2010 : 5).

Une communication est en langage clair si les mots et les phrases, la
structure et la conception permettent au destinataire visé de facilement
trouver, comprendre et utiliser I'information dont il a besoin. (International
Plain Language Federation 2019)

Cet effet sur le lecteur est mesurable par le fait qu’une action puisse étre réalisée
(Beaudet 2001 : 3). Dans le cas que nous examinons, cela peut se traduire par la
maitrise de 'utilisation d’un dispositif de perfusion d’insuline, par exemple.

Bien que le caractére clair d’'un texte ne puisse étre évalué qu’ex post et non
en raison de certaines caractéristiques linguistiques spécifiques, il est néanmoins
possible de repérer des régularités linguistiques des textes de vulgarisation qui
participent a la clarification. Vecchiato (2023) en particulier a montré qu’il est
possible de décrire les textes de vulgarisation comme marqués par certaines
opérations de reformulation portant sur différents niveaux d’intelligibilité du
texte : se référant a la synthese de Labasse (2020 : 91), Vecchiato distingue un
niveau acquisitif associé a la reconnaissance des mots et des structures
syntaxiques (lisibilité), un niveau logique associé aux liens conceptuels entre les
différentes propositions du texte (cohérence) et un niveau figuratif associé a la
possibilité pour le lecteur de parvenir a une représentation mentale au sens de
Walter Kintsch (2018) (représentabilité). L’idée est que le travail de reformulation,
pour étre réellement efficace, ne peut pas concerner seulement le niveau
superficiel tel que l’acquisitif, mais doit également viser les niveaux plus
profonds. Dans la figure 2, nous montrons comment les différentes
caractéristiques des sociolectes sont modifiées dans un discours de transmission
de connaissances qui se veut clair.

Comme le montre le diagramme, a un niveau superficiel, les mots spécialisés
peuvent se voir substitués par des synonymes plus courants, tandis que les
structures syntaxiques condensées peuvent étre paraphrasées dans des structures
plus explicites et souvent plus longues. A un niveau moyen, on optera pour des
choix terminologiques judicieux : il n’est pas indispensable de connaitre tous les
termes d’une discipline, mais certains termes sont pertinents pour éclairer les
patients sur leur état. De méme, limiter les non-dits et les sauts logico-
conceptuels permet d’aider le lecteur qui n’est pas en mesure d’élaborer certaines
inférences par lui-méme. Enfin, a un niveau plus profond, il est possible de
choisir les informations les plus appropriées, en optant délibérément pour une
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granularité d’information plus grossiére et moins détaillée ou, a I'inverse, fournir
des informations supplémentaires que le profane n’est pas supposé connaitre.

AFQU]S\T\F ACQUISITIF
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 clair ™~
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Figure 2. Les opérations textuelles de la reformulation vulgarisatrice distribuées selon les
niveaux d’intelligibilité et entre les deux pdles d’approximation et explicitation
(traduit et adapté de Vecchiato 2022a, 2023)

L’hypothése de Vecchiato (2022a 2023) est que 1’on peut décrire ces différentes
stratégies selon deux principes en tension : le premier principe est celui de
I’approximation, auquel appartiennent la substitution lexicale, 1’élimination de
termes et de détails non pertinents ; le second principe est celui de I’explicitation,
auquel appartiennent la paraphrase syntaxique et ’explication des liens logiques
et des contenus laissés implicites. Le degré d’intervention dans la reformulation
sera dicté par le type de destinataire, qui peut étre plus ou moins cultivé et
informé sur une certaine discipline. En d’autres termes, la reformulation doit étre
ergonomique et s’adapter au destinataire, sous peine d’échouer.

Notre hypothése de travail est que ces stratégies de reformulation peuvent
étre repérées dans les dialogues entre utilisateurs et sont modélisables.

4. Méthodologie

Afin d’explorer les stratégies discursives qui répondent aux difficultés de
compréhension que les intervenants expriment, nous nous centrons sur les
manifestations langagieéres de ces ajustements sémantiques dans un corpus
spécifique de réseaux sociaux relatifs au diabéte. La méthodologie mise en ceuvre
peut étre résumée a ’aide d’un schéma qui fait apparaitre les différentes étapes
de ’étude.
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Etapes du projet

Proposition de
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Sélection des Collecte d Identification des communication
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ajustements plus efficaces

g

meédias sociaux

A - ]
Ftat de l'art Comités Analyse des Mise en evidence
éthiques donnees des strategies
discursives les

plus efficaces

Figure 3. Etapes du projet
4.1. Constitution du corpus

La donnée textuelle sous des formes diverses a envahi nos environnements, aussi
bien sur le plan personnel que professionnel. On ne peut que constater la
profusion de données disponibles en libre acces via internet. Dans ce paysage,
les médias sociaux sont devenus de nouveaux outils qui présentent de
nombreuses spécificités. Ils constituent un observatoire de choix pour examiner
la circulation d’informations et, notamment d’informations médicales.

A c6té des experts médicaux apparaissent ainsi de nouveaux acteurs, les
patients et leurs proches, jusqu’alors peu pris en compte. On voit des sites
officiels comme, en France I'Institut national du Cancer (INCa), mentionner des
forums comme « ressources utiles». Ce fait permet de voir une forme
d’institutionnalisation et de 1égitimation de ces genres textuels. Ces discours dans
lesquels on peut observer les paroles de patients sont mobilisables pour décrire
les stratégies discursives déployées afin de résoudre des problémes de
compréhension et d’examiner les terminologies circulantes susceptibles de
freiner la compréhension (cf. infra).

Le numérique offre des dispositifs discursifs, dans lesquels les patients
viennent se raconter, échanger, discuter, se soutenir, conseiller. Ces
dispositifs rendent particuliérement visibles de nouveaux types d’expertises,
détectables par des usages terminologiques maitrisés, attestant d’une culture
périmédicale dominée. S’y élaborent des formes de savoirs élaborés hors des
instances reconnues, savoir expérientiel qui commence a étre pris en
compte. (Delavigne 2018 : 195)

Dans l'objectif d’'une « netnographie » (Kozinets 2015) des discours sur le
diabete, le corpus rassemble des échanges entre utilisateurs de forums et de fils
Facebook autour de ce théme, recueillis depuis avril 20222 S’intéresser a ces

% Le corpus contient actuellement 1,4 million de mots pour le corpus francais de forums et pour
Facebook, 6 180 mots en francais et 629 063 mots en italien.
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lieux discursifs contraint a prendre en compte le fait qu’« Internet et le Web en
particulier, ne constituent pas de simples supports pour une production
scripturale qui s’y transporterait, mais bien des environnements qui configurent
structurellement les écritures de maniere spécifique » (Paveau 2015 : § 2). En
effet, s’y déploient, au-dela des particularités de bas niveau, des formes textuelles
particulieres (Anis 1999 ; Garric et Longhi 2012 ; Marcoccia 2016 ; Paveau
2013). Les interactions que 1’on peut observer dans ces productions permettent
notamment de repérer les écueils a la compréhension et les solutions apportées,
que nous posons par hypothése comme autant de stratégies discursives
modélisables.

4.2. Considérations éthiques

Un point est a souligner : la spécificité des données recueillies souléve des questions
éthiques. Les 1égislations francaises et italiennes ont beaucoup évolué sur ce point
depuis 1964, déclaration d’Helsinki sur les pratiques éthiques de la recherche®, et
s’articulent a des réglementations européennes et internationales (Poisson 2002).
Méme si les linguistes ne les ont pas attendues, une déontologie*— que 1’'on peut
définir comme une morale professionnelle collective — se voit aujourd’hui plus
particulierement encadrée et des normes — codes d’exercice professionnel appliqués
aux activités de recherche — sont formulées, s’appuyant sur la charte des droits
fondamentaux de ’'Union européenne du 18 décembre 2000.

La sensibilité a I’éthique a augmenté au-dela des recherches biomédicales pour
lesquelles la 1égislation a été pensée. Dans la mesure ou I’éthique renvoie aux
valeurs scientifiques et aux rapports a la personne humaine, ces questions relévent
de notre point de vue a part entiére de 1’épistémologie de notre discipline dans la
mesure ol certaines pratiques engagent la responsabilité du chercheur a la fois sur
le plan personnel et collectif. Une éthique de la recherche consiste d’abord a
prendre conscience des choix de recherche, a en interroger les présupposés et la
livraison de ses résultats.

Depuis 2010, on voit ainsi en France se constituer des comités éthiques de
recherche (CER), organisations structurées autour de ces questions, chargés
d’émettre des avis sur des protocoles de recherche et de protection des données
personnelles, regroupées en fédération depuis 2018 pour faire face aux
interrogations posées par le cadre législatif. En ce qui concerne I'Italie, selon
Petrini et Brusaferro (2019), les premieres références réglementaires sur les
comités d’éthique remontent au début des années 1990 et ont fait 1’objet
d’ajustements dans les années 2000, mais leur organisation a nécessité une
refonte générale apres la promulgation du reéglement européen n° 536 de 2014.
Dans les deux pays, le traitement des données personnelles est assuré par deux
autorités nationales, avec de légeéres différences entre la France et I'Italie
(Righettini 2011).

®  https://www.wma.net/fr/policies-post/declaration-dhelsinki-de-lamm-principes-ethiques-appli

cables-a-la-recherche-medicale-impliquant-des-etres-humains,/.
* Qui n’est pas assimilée a I’éthique.
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Les médias sociaux sont des lieux qui aménent leurs participants a exposer des
données personnelles et des données de santé, théme central pour notre étude. De
ce fait, le traitement des données qui en sont issues, quoique livrées publiquement,
est susceptible de poser un certain nombre de probléme d’ordre éthique, ce qui
nous a amenés a établir une déclaration de traitement des données personnelles,
associée a une réflexion sur les lieux numériques de stockage. Des mentions du
type de celle qui suit apparaissent sur nos comptes respectifs :

Je suis chercheure a l'université XXX et je travaille sur les terminologies
médicales. Je regarde quels sont les termes médicaux et techniques qui sont
utilisés par les patients et qui peuvent posent des problémes de
compréhension. L’objectif est ensuite de proposer des améliorations de la
communication patients-professionnels de santé. L’analyse des résultats sera
publiée dans des revues linguistiques scientifiques spécialisées. Des extraits
de conversations, oti une formulation de la phrase est pertinente, peuvent
étre publiés. Ces extraits seront toujours rigoureusement anonymisés. Il est
également prévu de livrer une synthése des résultats des analyses et de les
diffuser a travers le site de rédactologie de l'université d’Udine :
redattologia.uniud.it.

Si la confidentialité est assurée par une pseudonymisation du corpus, le corpus
réclame d’étre cité avec vigilance et ne peut étre livré en totalité, méme dans le
cadre de la science ouverte.

4.3. Forums et groupes de médias sociaux sur les questions de santé

Nous l'avons dit plus haut, ces derniéres années, l'utilisation d’Internet et, en
particulier, des médias sociaux, comme moyen pour trouver des informations sur
la santé s’est imposée. Sur le plan linguistique, c’est un champ d’investigation
relativement nouveau dans lequel on peut identifier certains « technogenres »
(WhatsApp, Facebook, Twitter, forums, blogs, cf. Paveau 2013 : § 5) ; ceux-ci sont
apparentés a des conversations « discontinues » souvent avec un registre familier
et de nombreuses marques d’oralité (Marcoccia 2004, 2016 : § 16). On y trouve
un francais non normé, composite et « délinéarisé » (Paveau 2013 : § 5.2).

Cette forme de communication se traduit par de nouveaux corpus et de
nouvelles recherches (Maingueneau 2013 ; Paveau 2013, 2015, 2017). A coté
des experts d’'un domaine apparaissent de nouveaux acteurs, a savoir les patients
et leurs proches, qui s’expriment dans ces lieux discursifs populaires. Il est
possible alors de parler de « communautés de paroles », que ’on peut considérer
comme des relais médiologiques numériques (Debray 1997), fonctionnant sur
I’axe synchronique.

Des critéres permettent de distinguer et de caractériser les médias sociaux.
A un niveau général, ils peuvent étre différenciés en fonction :

— du nombre de participants,

— du type de communication (communication de masse vs communication
de groupe vs communication interpersonnelle),

— de la temporalité (synchrone, asynchrone),
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— de la confidentialité : groupe public, semi-public et privé,
— de la présence ou non d’un modérateur.

Si 'on prend le cas des forums et des groupes thématiques consacrés a des
problémes de santé spécifiques, une variable importante concerne la nature de
la pathologie elle-méme : par exemple, si elle est aigué ou chronique, ou si elle
est traitable ou non. En effet, en fonction de ces éléments, le type d’échanges
varie considérablement.

Dans le cas qui nous occupe, a savoir celui d'une maladie chronique aux
traitements complexes, les patients ont le sentiment de faire partie intégrante
d’une véritable communauté (Broca et Koster 2011 ; Harry et al. 2008 ; Simon et
al. 2020). Les personnes qui se tournent vers les médias sociaux recherchent tout
a la fois un partage émotionnel et des conseils pratiques (Saudo 2021). De ces
échanges émerge notamment la figure du « patient expert » (Lorig et al., 1985).
Ainsi que le font remarquer Paganelli, Clavier et Duetto, on observe « dans les
forums de santé, une nouvelle forme d’expertise fondée sur le vécu des usagers
et dont la 1égitimité s’appuie sur leur expérience et leur parcours de vie » (2014 :
5). Les échanges entre utilisateurs, qui deviennent des pairs (par des partages
d’expériences, soutiens et encouragements, conseils pratiques, explications des
traitements ou des pratiques), conduisent a une meilleure connaissance de la
pathologie pour les utilisateurs eux-mémes comme pour les professionnels et les
meénent a élaborer une culture périmédicale partageable (Delavigne 2020b).
Cette nouvelle communication entre médecin et patients et entre patients eux-
mémes, via les réseaux sociaux a fait I’objet de nombreux travaux (entre autres
Méadel et Akrich 2010 ; Paganelli et al. 2014 ; Romeyer 2008 ; Thoér 2013).
On pourrait craindre que cette facilité d’accés aux connaissances des experts
donne l’illusion d’'un accés aisé au savoir, portant a exclure ainsi 1’avis des
médecins. Toutefois, selon Akrich et Méadel (2009 : 8) les médecins conservent
malgré tout leur crédibilité, ce qui est confirmé par 1’étude de Romeyer qui
indique que 91% des internautes continuent a considérer le médecin « comme
légitime en matiere d’information de santé » (2008 : 39).

5. Une vulgarisation réussie : vers une modélisation
5.1. La vulgarisation comme appropriation dialogique de connaissances

Si I’on examine le déroulé des échanges dans le corpus, des formes métalinguistiques
de reformulation se repérent aisément autour de termes spécifiques en lien avec la
maladie et ses traitements, qui permettent d’en faire émerger le sens. Les travaux
menés sur les discours de vulgarisation ont largement décrit ce type de
reformulations. Elles sont considérées comme autant de traces d’une activité de
diffusion de connaissances, contribuant a voir dans ces formes une sorte de
« signature » générique (Legallois et Tutin 2013 : 10) des discours de vulgarisation
(Jacobi 1999 ; Jacobi et Schiele 1988 ; Mortureux 1982, 1987). Ces gloses
explicatives, que Pascale Janot désigne par le terme d’« escortes métalinguistiques »
(Janot 2014), permettent un « arrét sur mot » (Authier-Revuz 2000 : § 98) autour
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d’unités linguistiques spécifiques et peuvent étre de divers ordres:
métalinguistiques, autonymiques, voire épilinguistiques (Delavigne 2000).

L’examen de corpus numériques natifs autour des problémes de santé (blogs,
forums et autres réseaux sociaux) montre que s’y retrouvent des pratiques
discursives de vulgarisation. Au-dela de leurs spécificités scripturales, ces corpus
permettent d’examiner la facon dont les terminologiques médicales circulent et
sont mobilisées. Ce sont autant d’espaces a explorer — qui réinterrogent la question
des genres discursifs — dont la dimension « technodiscursive », pour reprendre le
mot de Paveau (2015), reconfigure les usages. Les interactions qui s’y déploient
constituent un réservoir terminologique trés riche quoiqu’encore peu exploré,
actualisant des terminologies médicales pointues. On y repere variations
terminologiques et réglages de sens (Delavigne 2019 ; Delavigne et Gaudin 2022).
L’observation des interactions entre pairs met en évidence la mise en ceuvre de
divers outils reformulatoires qui ont autant de traces de négociations discursives.
Ces déplacements sémiotiques visant a faciliter I'émergence du sens des termes
médicaux montrent au fil des échanges l’acquisition de connaissances® et
contribuent a la réussite des interactions.

Ces observations permettent de dépasser une vision commune de la
vulgarisation comme « traduction » qui, dans une sociologie simpliste, place entre
les scientifiques — ici les professionnels de santé — d'un coté, et le public — ici les
patients — de I'autre, un « troisi€me homme » vulgarisateur dans un no-man’s land
indéterminé et asocial se tenant comme médiateur entre les deux. La métaphore
de la vulgarisation comme traduction trouve ici ses limites. Elle néglige le fait que
la vulgarisation a un caractére construit au mouvement propre et n’est pas une
traduction simplifiée d’un discours issu d’un « ailleurs » indéterminé.

Rappelons que ce modéle a néanmoins permis de mettre au jour un certain
nombre de caractéristiques des discours de vulgarisation que 1‘on retrouve dans
le corpus, notamment diverses procédures de reformulation qui visent a éclaircir
le sens. Il ne faudrait cependant pas négliger le fait qu’il présente des parts
d’ombre : il met en effet de coté la variation des genres discursifs et instaure
I'image d’'une médecine implicitement construite, uniforme, qui serait dotée d’'un
discours « primaire » repérable. Mais surtout, le modele obere le fait que la
vulgarisation prend des formes variables et est I'ccuvre d’'une multiplicité
d’acteurs (Reboul-Touré 2004). En matiére médicale, « le numérique offre des
dispositifs discursifs dans lesquels les patients viennent se raconter, échanger,
discuter, se soutenir, conseiller. Ces dispositifs rendent particuliérement visibles
de nouveaux types d’expertises, détectables par des usages terminologiques
maitrisés, attestant d’une culture périmédicale dominée. S’y élaborent des formes
de savoirs élaborés hors des instances reconnues, savoir expérientiel qui
commence a étre pris en compte » (Delavigne 2018).

L’analyse des réseaux sociaux contraint a percevoir une recomposition de la
circulation des savoirs. Outre les termes que le patient s’approprie, il accumule un
vécu pratique et émotionnel, ce que 'on peut mettre sous le terme de « culture
périmédicale » ; ce vécu le dote de connaissances biomédicales, repérables par ses

®>Nous parlons bien de connaissance, et non de savoir, issu d’un apprentissage de type académique
et non autodidaxique.
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connaissances terminologiques, de connaissances pratiques du systéme de santé et
de connaissances idiosyncrasiques liées a sa propre expérience de la maladie. Cette
expertise profane vient flouter les frontiéres de I’expertise qui prend d’autres
formes (Akrich et Rabeharisoa 2012 ; Delavigne 2020b, 2022 ; Delavigne et al.
2022 ; Lorig et al. 1985 ; Romeyer 2012).

Les formes dialoguées des fils de discussion permettent ainsi de faire émerger
I’expertise des patients : « [...] Se met en place tout un jeu de questions-réponses
directes ou indirectes, qui correspondent au régime épistolaire du forum » (Colin et
Mourlhon-Dallies 2004 : § 6). L’analyse de ces formes épistolaires montre comment
les sens se négocient au plus prés des pratiques et des besoins des autres patients,
avec une forte pertinence définitoire. « La figure qui émerge est alors celle de
“passeur d’expérience”, qui offre une qualité de vulgarisation évaluée comme bien
meilleure que celle des professionnels de santé » (Delavigne 2020a : 40). A ce titre,
ces lieux de normaison sont susceptibles de devenir des ressources rédactologiques.

5.2. L’appel a ’expert et ’apprentissage entre les pairs

La figure du patient expert émerge spontanément des interactions, et peut aussi
étre labélisée comme telle. C’est le choix de certains administrateurs de groupes
Facebook qui sélectionnent quelques (rares) utilisateurs en leur attribuant le
label « expert du groupe ». Il ne s'agit pas de spécialistes dans le domaine
médical, mais des patients ou des soignants jugés comme fiables par les
administrateurs.

o Esperto del gruppo

Gli amministratori hanno scelto ealtri 3

per contribuire a dere alle domande e

condividere le proprie conoscenze con il

gruppo.
O 2 )

Figure 4. « Expert du groupe »

Les interactions entre les différents patients montrent comment les locuteurs
bénéficient de la confrontation avec des spécialistes, des patients experts ou de
« simples » utilisateurs qui n’appartiennent ni a ’'une ni a l’'autre catégorie. On
peut ainsi diviser les échanges du corpus en deux macro-catégories : celles ot
interviennent des utilisateurs qui se qualifient de spécialistes, et celles ot ils ne
se manifestent pas. Lorsque des spécialistes interviennent, ils le font soit de leur
propre initiative, par exemple parce qu'ils ont initié le fil de discussion, soit parce
qu’ils ont été appelés a intervenir par des utilisateurs non experts.

Le post suivant est un exemple de la premiére catégorie : un médecin,
administrateur du groupe, intervient pour empécher certaines réponses
potentiellement dangereuses de la part de « simples » utilisateurs de bonne foi :
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Exemple 1. Post d’'un médecin administrateur d’un groupe Facebook.

far perdere tempo prezioso a chi ha chiesto aiuto.
Inoltre prima di dare consigli
necessario fare domande per conoscere
persona che € in difficolta.

1) chiedere se € T1 o T 2 perché fa differenza

insulina poco prima.

3) se ha mangiato oppure no

rapida ai pasti

5) quanto ha di glicemia in quel momento
6) se porta un sensore

su come aiutarlo senza perdersi in
aneddotici personali.

situazioni si pud creare confusione.

cosa seria e bisogna agire tempestivamente.

Buonasera a tutti voi consentitemi un commento,
capita spesso in questo gruppo che qualcuno
chieda aiuto perché ha sbagliato a somministrarsi la
dose o il tipo di insulina e rischia una ipoglicemia
grave. Puntualmente molti di voi, armati delle pit
buone intenzioni, si prodigano in consigli. Vi sono
peré alcune situazioni di urgenza in cui i troppi
consigli o i racconti di esperienze personali possono

é sempre

2) da quanto tempo si & somministrato la dose di
insulina in eccesso e se si era somministrato altra

4) se pratica il conteggio dei cho o fa dosi fisse di

Dopo aver ricevuto queste risposte si pud ragionare
racconti

Sopratutto non scrivete in tanti tutti insieme lo so
che lo fate con buone intenzioni ma in alcune

Non vuole essere un rimprovero apprezzo il
vostro spirito di gruppo ma le ipoglicemie gravi sono

Bonsoir a tous, permettez-moi de faire un commentaire.
Il arrive souvent dans ce groupe qu'une personne
demande de l'aide parce qu'elle s'est trompée dans le
dosage ou le type d'insuline et qu'elle risque une
hypoglycémie sévére. Ponctuellement, beaucoup
d'entre vous, armés des meilleures intentions,
prodiguent des conseils. 1l existe cependant des
situations urgentes dans lesquelles trop de conseils ou
le récit d'expériences personnelles peuvent faire perdre
un temps précieux a la personne qui demande de l'aide.
Par ailleurs, avant de donner un conseil, il est
toujours nécessaire de poser des questions pour
mieux connaitre la personne en détresse.

1) demandez-lui si elle est T1 ou T 2 car cela fait une
différence

2) depuis combien de temps cette personne a-t-elle
administré I'excés d'insuline et si elle s'est administré
plus d'insuline peu de temps auparavant.

3) si elle a mangé ou non

4) si elle pratique le comptage des CHO ou si elle
administre des doses fixes d'insuline rapide aux repas
5) le taux de glucose dans le sang a ce moment-la

6) si elle porte un capteur

Aprés avoir recu ces réponses, vous pourrez réfléchir a
la maniére de l'aider sans vous perdre dans des
anecdotes personnelles.

Surtout, n'écrivez pas tous en méme temps, je sais que
vous le faites avec de bonnes intentions, mais dans
certaines situations, cela peut étre déroutant.

Ce n'est pas un reproche, japprécie votre esprit de
groupe, mais une hypoglycémie grave est une affaire
sérieuse et il faut agir vite.

L’exemple 2 appartient a la deuxiéme catégorie. La demande d'aide spécialisée
dans le groupe survient dans le cadre d’'une conversation animée, dans laquelle
un utilisateur a apparemment interprété certains contenus scientifiques de
maniere erronée. L’appel au médecin prend les contours d'un argumentum ab
auctoritate, utilisé pour clore I'interaction.

En revanche, lorsque les spécialistes ne se manifestent pas, les interactions
entre les patients présentent des similitudes avec les pratiques éducatives dites
« par les pairs », telles qu’elles ont été décrites par Lev Vygotski et sont mise en
avant par la psychopédagogie (Hogan et Tudge 1999). Les échanges commencent
souvent par des demandes d'explication, suivies de réponses de plusieurs

utilisateurs.
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Exemple 2. Appel aux utilisateurs spécialistes.

semplicemente la glicemial Auguri!

e eventualmente in colesterolo.

Solo dalla verdura?

questa barzelletta chi gliel'ha raccontata?
ad un bravo nutrizionista

Buona giornata

U2 Dottoressa [U5] Medico [U6]
U5 Confermo le cose dette non sono corrette

U1 Ricordiamo che, linsulina non fa sparire
magicamente il glucosio che arriva nel sanguel
Lo trasforma in trigliceridi ed LDL! Se non
vogliamo sbalzi non dobbiamo introdurne
zuccheri semplici e complessi! Proteine, grassie
verdure a foglia verde possono darci i nutrienti
che ci necessitano! Cereali, legumi, frutta, sono
calorie vuote che non nutrono ed alzano

U2 veramente l'insulina ha il compito di fare entrare
lo zucchero nelle cellule per trasformarlo in
energia. Solo lo zucchero in eccesso rispetto al
nostro fabbisogno viene trasformato in trigliceridi

U2 Vorrei sapere lei da dove assume i carboidrati.

U3 cereali e legumi calorie vuote? Non nutrono? Ma

U4 sta dando informazioni sbagliate... si rivolga

U1 N'oubliez pas que l'insuline ne fait pas disparaitre le
glucose dans le sang comme par magie ! Elle le
transforme en triglycérides et en LDL ! Si nous ne
voulons pas en faire trop, nous ne devons pas
introduire de sucres simples et complexes ! Les
protéines, les graisses et les légumes a feuilles
vertes peuvent nous apporter les nutriments dont
nous avons besoin | Les céréales, les
Iégumineuses et les fruits sont des calories vides
qui ne nourrissent pas et ne font qu'augmenter le
taux de sucre dans le sang ! Meilleurs voeux !

U2 En fait, l'insuline a pour mission de faire entrer le
sucre dans les cellules pour le convertir en énergie.
Seul le sucre en excés par rapport & nos besoins
est converti en triglycérides et finalement en
cholestérol.

U2 J'aimerais savoir d'ou vous tirez vos glucides.
Uniquement des légumes ?

U3 Les céréales et les légumineuses sont-elles des
calories vides ? Ne nourrissent-elles pas ? Qui
vous a raconté cette blague ?

U4 vous donnez des informations erronées..
consultez un bon nutritionniste
Bonne journée

U2 Docteur [U5] Docteur [U6]

U5 Je confirme que les choses dites ne sont pas
correctes

Exemple 3. Apprentissage entre pairs.

scende il valore glicemico.

U2 Potrebbe essere in luna di miele.

pochino.

ipoglicemia.

U1 Non capisco perché dopo pranzo e cola-zione

U3 Perché il suo pancreas funziona ancora un

U4 Potrebbe essere ancora in luna di miele,
ovvero quel periodo dove il pancreas
produce ancora insulina che sommata a
quella che fa con iniezione fa si che vada in

U1 Je ne comprends pas pourquoi la valeur
glycémique baisse aprés le déjeuner et le
petit-déjeuner.

U2 Vous pourriez étre en lune de miel.

U3 Parce que votre pancréas fonctionne encore
un peu.

U4 Vous pourriez étre encore en lune de miel,
c'est-a-dire cette période ou le pancréas
produit encore de l'insuline qui, ajoutée a
l'insuline que vous vous injectez, vous fait
tomber en hypoglycémie.

Dans I’exemple 3, I'usager U1l demande des éclaircissements sur le comportement
de son taux de glucose. Les réponses proviennent successivement de trois patients
différents et se compléetent ; U2 fournit le terme médical (« lune de miel »), U3
se contente d'expliquer le contenu notionnel, alors que U4 met en lien les deux
passages. Cet échange d'informations entre pairs devient une sorte de travail

d’équipe.
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Exemple 4. Entre-aide plurielle.

U1

u2

u3

u1.

U1.

u2.

u2.

U4

U1.

U4.
U1.

Mi & uscita questa scritta dalle 08:50 di oggi (che
fino a pochi o un minuto prima riuscivo ad
utilizzare I'app) Medtronic 780 G , eh adesso non
mi riesce pil ad accedere, ad entrare nell'app e
non riesco ad utilizzarla pid...qualcuno di voi ha
avuto questo brutto episodio e/o come ha risolto
22

Mi aiutereste a dare spiegazioni dettagliate per
poter risolvere il problema quanto prima possibile
per favore?

E urgente davvero, sono in panico!ll Non so a chi
rivolgermi o a chi chiedere

Grazie a tutti, scusate il disturbo e buona
domenical

Dopo giorni di sclero io ho risolto cosi... Ho
cercato su internet la versione minimed 2.1 in
apk. Scaricato | app per installare i file apk e
installato la versione vecchia di minimed senza
passare dal play store. Adesso funziona.

Non ho capito @@

ha risolto scaricando questa versione dell'app
(senza passare dallo store) [weblink]

Redmin note 9 non ho capito come se fa 2?? Mi
puoi spiegare meglio

per quale passaggio?

per disattivare | aggiornamento sono andato su I'
app tramite play store e nn ho trovato la voce
disattiva aggiornamenti

Sul PlayStore. Dove ¢ e un alto il pallino con |
iniziale del tuo nome o cognome. Clicchi li. Poi
vai su impostazioni e disattivi tutto

Qui ho caricato la vecchia versione 2.1.0 [che
funziona per chi ha riscontra problemi persistenti

U2

U1
U3

U1

U2

U1

u2

U4

J'ai recu ce message depuis 08:50 aujourd'hui (ce qui
jusqu'a quelques minutes avant que je puisse utiliser
I'application) Medtronic 780 G , eh maintenant je ne
peux pas me connecter, entrer dans |'application et je
ne peux plus I'utiliser...est-ce que I'un d'entre vous a eu
ce mauvais épisode et/ou comment l'avez-vous résolu
?

Pourriez-vous m'aider avec une explication détaillée
afin que je puisse résoudre le probléme le plus
rapidement possible s'il vous plait ?

C'est vraiment urgent, je suis en panique ! I Je ne sais
pas a qui m'adresser ni a qui demander

Merci a tous, désolé de vous déranger et bon dimanche
1

Aprés des jours de panique, j'ai résolu le probléme
comme suit... J'ai cherché sur internet la version 2.1
de minimed en apk. J'ai téléchargé I'application pour
installer les fichiers apk et j'ai installé I'ancienne version
de minimed sans passer par le play store. Maintenant
ca marche.

Je n'ai pas compris @@ ®

il a résolu en téléchargeant cette version de I'appli

(sans passer par le store) [lien web].

Redmin note 9 je n'ai pas compris comment on fait

2?7 Pouvez-vous m'expliquer mieux

pour quelle étape ?

pour désactiver la mise a jour je suis allé dans I'appli

via le play store et je n'ai pas trouvé la voix désactiver

les mises a jour

Sur le PlayStore. La ou il y a une petite boule avec

l'initiale de votre nom ou prénom. Cliquez la. Allez

ensuite dans les paramétres et désactivez tout

Ici, j'ai chargé I'ancienne version 2.1.0 [qui fonctionne

anche dopo riavvi/reset impostazioni pour ceux qui ont des problémes persistants méme
sviluppatore]: [weblink] aprés des redémarrages/réinitialisations  des
Bisogna disinstallare la versione 2.2.0 e paramétres de développement] [lien web].

installare manualmente I'app dal file apk.

Poi & necessario disattivare I'aggiornamento
automatico dell'app.

Ho scaricato e gia associato nuovo micro alla
vecchia versione rispetto alla nuova

Adesso funziona nuovamente tutto?

Si & senza al momento problemi di qualsiasi
genere

U1

U4
U1

Vous devez désinstaller la version 2.2.0 et
installer manuellement I'application a partir du
fichier apk.

Vous devez ensuite désactiver la mise a jour
automatique de I'application.

J'ai téléchargé et déja associé de nouveaux micro a
I'ancienne version vs la nouvelle.

Est-ce que tout fonctionne a nouveau maintenant ?
Oui, pour l'instant, sans aucun probléme.

A251

Dans I’exemple 4, une demande d'aide affolée recoit des réponses d'une vingtaine
d'utilisateurs, parmi lesquels se dégagent les réponses de ceux qui ont été
confrontés au méme probléeme. U2 suggeére une action (« installer I'ancienne
version sans passer par le playstore »), mais face au retour interrogatif de Ul
(«je n’ai pas compris»), il énumeére chaque étape, en développant les
informations sous-entendues dans sa premiére formulation. U3 commente et
clarifie les explications d’U2, tandis qu’U4 offre a son tour des suggestions, mais
ayant lu les réactions d’Ul, il entre tout de suite dans les détails. Cet
enchainement de clarifications permet a Ul d’exécuter sa tache.

5.3. Difficultés de compréhension : quelles stratégies discursives pour les
surmonter ?

Le diabéte étant une maladie chronique, les patients doivent nécessairement
apprendre a s’autogérer. La communication numérique permet aux patients ou
aux aidants d’échanger pour savoir comment affronter leur maladie au mieux et,
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en particulier, comment résoudre leurs difficultés de compréhension. Les
interactions naissent souvent de demandes d’aide, en lien avec des problémes de
compréhension. L’appartenance a une communauté dont les membres partagent
les mémes difficultés met en confiance les utilisateurs et leur permet de
s'exprimer, malgré leur sentiment d’incompétence. Des stratégies discursives sont
repérables pour mieux comprendre certains aspects de la maladie ou mieux
appréhender les traitements a suivre. Ces entraides mutuelles entre patients
visent a expliquer les termes médicaux et leur permettent d’acquérir les
connaissances indispensables pour affronter la maladie.

5.3.1. Requétes d’explicitation et d’aide a la communauté
a) Requétes d’explicitation

Les exemples ci-dessus montrent que le patient diabétique est souvent confronté
a un langage complexe, qu’il a du mal a comprendre. De facon récurrente, les
utilisateurs s’adressent au groupe pour des demandes d’explication de certains
termes peu clairs associés aux dispositifs de dosage de I'insuline.

Dans les exemples 5 et 5, la demande d’aide est apparemment en lien a la
présence de I’anglais dans les instructions de ces dispositifs.

Exemple 5. Anglais comme source de difficulté.

Groupe Facebookfitalien Traduction
Qualcuno mi puo dire perché suona |Quelqu'un peut-il me dire pourquoi I'alarme
I’allarme? sonne ?

E chea 2 ore che suona, do I'ok per | Ejle sonne depuis environ 2 heures, j'ai donné le
mezzora € pol ricomincia a suonare, ma | oK pendant une demi-heure et elle recommence

H ’a - - - -
non capisco cosa ¢’ che non val a sonner, mais je ne comprends pas ce qui ne
In alto compare la scritta: Urgent, check | ya pas |
BG, time to.... cos’e? En haut, il est écrit : Urgent, check BG, time

to.... qu'est-ce que c'est ?

Exemple 5’. Anglais comme source de difficulté.

installando il loop ho notato che c'é questa | En installant le loop, j'ai remarqué qu'il y avait
voce in pit "Override Presets". Cos’é? une entrée supplémentaire "Override Presets".
Qu'est-ce que c'est 7!

Dans I’exemple 6, nous observons deux commentaires métalinguistiques, « avec
leur désignation » et « peu précis », mettant en évidence que la difficulté de
compréhension est due a un manque de précision dans la description des taux de
glycémie.

Exemple 6. Manque de précision comme source de difficulté.

J'aimerai-savoir-par-exemple,-les-taux-de-glycémie-avec-leur-désignation,-je-ne-trouve-pas- |
cela-tout-a-fait-«°précis®».-En-effet-lorsque-mon-taux-attend-2,8-par-exemple-il-ne-semble-pas-
indiquer-dans-le-schéma-que-je-suis-en-hyperglycémie.-Bon-en-tout-cas-j'aimerai-comprendre-
et-poser-des-questions._-Merci-a-vousx
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b) Recours a la communauté

Dans l’exemple suivant, 1’explicitation du nom du dispositif « Omnipod 5 »,
insérée dans des parenthéses et précédée de I’adjectif « fameux », indique qu’il
s’agit d’un dispositif connu au sein de cette communauté de locuteurs. D’ailleurs,
le post commence par un marqueur d’appartenance au groupe, de nature
phatique (« Bonsoir a toute 1’équipe ») :

Exemple 7. Sentiment de communauté.

U1 : Bonsoir a toute I’équipe ... Avez-vous quelques nouvelles pour 'Omnipod 5 (le
fameux circuit ferme)

U2: On vient de me mettre omnipod dakh, encore des soucis pour le
comprendre...infirmiére vient a domicile...

Le sentiment d’appartenance a une communauté soutient dans leur prise de
parole les utilisateurs, qui surmontent ainsi leur embarras éventuel, comme on
peut le voir dans les exemples 8 et 8’ :

Exemple 8. Recours a la communauté.

J'ai une question qui va vous paraitre idiote mais bon, ce n'est pas grave

Exemple 8’. Recours a la communauté.

Groupe Facebook italien Traduction
Ho sbagliato a fare un calcolo, non | J'aifait une erreur de calcul, ne me jugez pas
giudicatemi per favore SVp

Dans ’exemple 9 en revanche, la mére d’un jeune patient qui a probablement été
diagnostiqué récemment, demande des explications sur un appareil. L’ensemble
de I’échange met en avant la nécessité d’un travail de préparation individuelle —
en l'occurrence la lecture d’'une documentation touffue — indispensable a la prise
en charge de cette pathologie. Notons au passage la référence au role de soutien
de la communauté (« la communauté se fera un plaisir de vous aider »).

Exemple 9. Nécessité de s’approprier des connaissances.
Traduction

Groupe Facebook italien

U1 -Buongiorno! Chi mi spiega cos’e il Loop!
Sono una mamma non eccessivamente
tecnologica SE&2@® grazie

U2- Loop & un'app per il dosaggio automatico
dell'insulina.

U1-[...] quindi comunica con il g6! & ma non
saprei nemmeno da dove cominciare. Qualcuno
mi puo supportare!? @i

U2-[...] devi proprio leggere tutta Ila
documentazione, magari anche 2-3 volte. Poi
se incontri problemi concreti la comunita ti
aiutera con piacere. | docs sono fatti per
guidarti passo-passo, anche senza
conoscenze specifiche |

U1-Bonjour | Qui_peut m'expliquer ce

qu'est le Loop | Je suis une maman pas
trop technophile ©S&A82@ merci.
U2-Loop est une appli pour le dosage
automatique de l'insuline.

U1-[...] donc il communique avec le g6 1 &
Mais je ne saurais méme pas par ou
commencer. Est-ce que guelgu'un peut
m'aider 1? ¢k

U2-[..] il faut vraiment lire toute la
documentation, peut-étre méme 2 ou 3
fois. Ensuite, si vous rencontrez des
problémes concrets, la communauté se
fera un plaisir de vous aider. La doc est
faite pour vous guider pas a pas, méme
sans connaissances spécifiques.
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Dans ces exemples, on observe la présence d’unités terminologiques connues de
la communauté des diabétiques comme « Loop » ou « g6 » (opaques pour un non-
diabétique), montrant la nécessité de s’approprier certains termes essentiels pour
la bonne réussite de l'interaction entre les patients eux-mémes et entre les
patients et les professionnels de santé. Il est important que les patients et les
« aidants » possédent la terminologie nécessaire a une meilleure compréhension
du domaine. On voit apparaitre différents niveaux de technicité (Delavigne
2003) et donc, plusieurs niveaux de vulgarisation.

5.3.2. La compétence du patient

De quelle facon la vulgarisation se fait-elle sur les médias sociaux ? En observant
des échanges entre les utilisateurs de réseaux sociaux, principalement dans les
forums et les groupes Facebook, nous avons relevé différentes stratégies de
reformulation et, en particulier, des marqueurs métalinguistiques et des
reformulations de termes estimés obscurs. Ces traces nous permettent de
rechercher des indices de négociations discursives du sens.

a) Marqueurs métalinguistiques

La fonction des marqueurs métalinguistiques est de focaliser ’attention du lecteur
sur un mot spécifique. Ce peut étre des introducteurs du mot reformulé comme
« C’est-a-dire », « a savoir », « ce + étre » ou des signes typographiques (guillemets,
surlignements ou mises en gras). A partir du concept de «traduction
intralinguistique » proposé par Jakobson (1963), le modeéle de la « traduction » d’'un
discours spécialisé en un discours accessible a permis de mettre au jour 'importance
et le réle des procédures métalinguistiques : « les “opérations métalinguistiques”
visent a établir une équivalence synonymique entre un terme et sa paraphrase »
(Mortureux 1982 : 51) afin « d’éclaircir le sens du terme spécialisé, traces exhibées
de “didacticité” » (Beacco et Moirand 1995).

b) Différents types de reformulation

La nécessité de reformuler un terme ressenti comme opaque signale le « non-
isomorphisme » entre le systéme terminologique et le lexique courant
(Delavigne, 2003) : le sens des termes obscurs émerge par des ajustements
spontanés du sens au cours des interactions, visibles a travers des commentaires
méta ou épilinguistiques (gloses, énoncés définitionnels, autonymes, synonymes,
reformulations, paraphrases, métaphores). Ces déplacements sémiotiques visent
a faciliter I'émergence du sens des termes.

Si ’on reprend I'exemple déja utilisé plus haut, on remarque I’emploi d’une
glose définitoire pour expliciter ’expression « lune de miel », introduite par le
marqueur métalinguistique « ovvero » (« c’est-a-dire »). Il est intéressant de noter
que U3 précise I'explicitation simple proposée par U2 : on voit ainsi le sens se
construire de facon collaborative.
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Exemple 10. Construction commune du sens.

Groupe-Facebook-italiens Traductions ‘

Non- dapisco- perché- dopo- pranzo- e- colazione- | Je- ne- comprends- pas- pourquoi- la- valeur-|

scende-il-valore-glicemico.q glycémique-baisse-aprés-le-déjeuner-et-le-petit-
déjeuner.9

U1)-Potrebbe-essere-in-luna-di-miele.q

. - U1)-Vous-pourriez-étre-en-lune-de-miel.
U2)-Perché-il-suo-pancreas-funziona-ancora-un- ) P f

pochino.q U2)- Parce- que- votre- pancréas- fonctionne-

. - encore-un-peu.
U3)- Potrebbe- essere-ancora-in-luna- di- miele - peu-f

[marqueur- méta]- ovvero- [+ glose- définitoire]-| U3)-Vous-pourriez-étre-encore-en-lune-de-miel,-
quel- periodo- dove- il- pancreas- produce-| [marqueur-métaj-c'est-a-dire-[+-glose-définitoire]-
ancora-insulina-che-sommata-a-quella-che-fa- | cette-période-ou-le-pancréas-produit-encore-
con-iniezione-fa-si-che-vada-in-ipoglicemia.r | de- I'insuline- qui,- ajoutée- a- I'insuline- que-
vous- vous- injectez,- vous- fait- tomber- en-
hypoglycémie x

Dans I'exemple 11, l'interlocuteur reformule ’annonce faite par les créateurs du
groupe Facebook pour s’assurer d’avoir bien compris. Pour ce faire, il emploie trois
procédés qui mettent en évidence sa posture reformulatoire: un marqueur
métalinguistique (« c’est-a-dire »), un synonyme (« généralisé ») explicité « en
routine » et une glose métonymique, a savoir les effets de la validation de la greffe
(« ca va étre généralisé par la suite a tous les diabétiques ? Si c’est le cas, plus de
diabete »).

Exemple 11. Reformulation au moyen d’une glose métonymique.

[La greffe d'lots pancréatiques a été validée le 16 juillet dernier par la HAS pour le traitement du
diabéte. Cette décision favorable de la HAS vient reconnaitre le travail visionnaire du
Laboratoire de Thérapie Cellulaire du Diabéte (LTCD) situé a ''RMB au CHU de Montpellier,
seul laboratoire en France a disposer de 'autorisation de production d’ilots a visée clinique en
routine]

Je ne comprends pas bien, c’est a dire que les test sont terminé et que ca va étre généralisé par
la suite a tous les diabétiques ? Si c est le cas, plus de diabéte ?

Ci-dessous en revanche, nous avons un cas de glose spontanée de type définitoire,
faite par l'interlocuteur méme ; elle est introduite par le présentatif « c’est » et
signalée par des marqueurs typographiques (les parenthéses) qui permettent de
marquer un arrét sur le mot « sonde nasogastrique ».

Exemple 12. Reformulation au moyen d’une glose définitoire.

sonde nasogastrique (ses une sonde que I'on passe par le nez qui redescend a I'estomac et
on reli une poche de nourriture lique relier 2 une machine)

Nous proposons un dernier exemple ot Ul donne une définition du diabete de
type 1 au moyen d’une image a la fois forte et simple « Le type 1 qui est la mort
du pancréas ». Il est tout de suite repris par U2 qui donne une définition
scientifique et donc bien plus précise « ce sont les amas de langherans qui ne
fonctionnent », tout en critiquant I'imprécision de la définition de U1 qui risque
de transmettre un sens inexact.
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Exemple 13. Tension entre approximation et précision.

U1 - le diabéte de type 2 est soignable avec une bonne hygiéne de vie. Le type 1 qui est la
mort du pancréas c est incurable

U2 - ce sont les amas de langherans qui ne fonctionnent. Attention a ce genre d
approximation "le pancreas est MORT"

U1 - disons que c'est plus facile & appréhender pour ceux qui ne comprennent la différence
enfret1 et t2

Ce dernier exemple met en évidence les dangers d’une simplification a outrance
et les limites d’'une explication scientifique qui exclut toute compréhension de
personnes non spécialistes du domaine. Il est intéressant de noter que U1 justifie
la formulation d’une inexactitude au profit de la compréhension, méme si celle-
ci reste partielle.

c) Autres stratégies

Les stratégies de vulgarisation ne se limitent pas aux reformulations de termes
spécialisés ; d’autres, comme nous pouvons le voir dans la figure 2, portent
notamment sur la cohérence des informations.

Il a été observé ailleurs que le travail d’adaptation de l'information par
rapport au destinataire suppose ’emploi de plusieurs stratégies (Gerolimich et
Vecchiato 2014) : en plus des reformulations, on observe une réorganisation des
informations (qui peut vouloir dire aussi suppression de certaines d’entre elles,
moins pertinentes), I’emploi d’autres structures d’'une méme phrase, ou encore
I’explicitation de I'implicite et de ce qui est présupposé, ce qui consiste souvent
a ajouter des éléments au discours initial. On remarque que ces stratégies se
retrouvent aussi dans la communication de patient a patient :

» Informations omises
- Recours a 'approximation, évitant ainsi ’explicitation de la maladie difficile
a appréhender (exemple 13)

» Ajouts

- Autres informations pratiques (comment traiter la maladie)

- Expériences concrétes des patients (cf. réponse d’U2 dans I’exemple 4)

- Images (les patients postent tres souvent des photos de leurs symptémes
physiques, des appareils, des résultats de leurs analyses, etc.)

- Clarification de I'implicite (exemple 11 : le patient tire les conséquences de
I’annonce)

- Hyperliens

L’ensemble de ces stratégies nous montre que vulgariser impose une

réorganisation du sens. C’est avant tout « dire autrement », avec ’objectif d’étre
plus clair (ce qui ne veut pas nécessairement dire plus simple).
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6. Bilan

Une bonne information permet d’éviter de développer un diabéte de type 2 (§2).
Et quand le diabéte est 13, sa gestion, qu'il soit de type 1 ou de type 2, exige du
patient un haut niveau de littératie. L'utilisation des réseaux sociaux fait partie
d'un ensemble de stratégies mises en ceuvre pour échanger des informations et
se rapprocher de personnes vivant la méme expérience.

Cette dimension de partage se manifeste de diverses maniéeres, d'une part,
par l'utilisation d'un vocabulaire d’appartenance (comme « bonsoir a toute
I'équipe ») et d’autre part, par un échange d’informations qui permet une
appropriation dialogique des connaissances. Tout cela prend la forme d’un « travail
d’équipe » qui montre a I’ceuvre un apprentissage entre pairs.

Cette appropriation se fait a plusieurs niveaux simultanément. Tout d’abord,
la barriére du code doit tomber. La vulgarisation, nous ’avons dit, n’est pas une
« traduction » d’un texte spécialisé; cependant, l'utilisation d'une langue
étrangere, en l'occurrence l'anglais, dans les modes d’emploi des dispositifs,
oblige les patients a un difficile travail de traduction (§ 5.3.1). Nous avons
montré que dans ces échanges, les utilisateurs engagent les interactions en
suivant essentiellement deux principes: l'approximation et lexplicitation.
L'approximation est a 1'ceuvre lorsqu'un patient ou un proche ne comprend pas
le fonctionnement de la maladie : les autres expliquent alors ce qui se passe en
fournissant quelques éléments mais en évitant les termes spécialisés supposés
opaques. Inversement, l'explicitation apparait entre autres lors d'arréts sur mot,
c’est-a-dire lorsqu’un terme jugé pertinent doit étre clarifié : son contenu est alors
expliqué. Les échanges a propos de lune de miel sont exemplaires a ce double
titre. Ces phénomenes montrent le travail discursif a ’ceuvre dans ces corpus.
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