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Un retour « aux choses mémes ».

Husserl

Traquer le moment de l'apparition des choses ...
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Préeambule
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Une thése ne peut se réduire a un exercice de style qui viendrait valider un long parcours
universitaire. Elle vient mettre en mots ce que l'on fait, ce que l'on cherche et tente
I'émergence de ce qui fait sens. Ce travail s'inscrit donc dans une triple démarche dont la

relation a 'autre est le coeur :

Une activité professionnelle essentiellement orientée sur la psychose dans le cadre d'une

institution de post-cure de psychiatrie.

La raison de cette recherche, probablement la plus profonde, est de valider le travail que nous
poursuivons avec des patients psychotiques dans la recherche de leur identité et de la
construction d'eux-mémes a la fois dans la relation au quotidien et dans le travail

thérapeutique mené avec les chevaux.

Un travail thérapeutique avec les chevaux.

A la fois dans notre activité professionnelle et dans une activit¢ en libéral comme

psychothérapeute nous travaillons avec des chevaux.

Dans le cadre de la psychose, ou le repli sur soi est un des traits majeurs, la mise en relation
soigné-cheval-soignant est notre préoccupation. Le cheval est un « médiateur de soin ». Dans
l'interaction entre le patient psychotique et le cheval une boucle de rétroaction est en suspens :
le psychotique essaie d'instaurer, comme il le fait si facilement dans la famille ou avec les
soignants, une non-définition de la relation. Mais le cheval ne peut entrer dans cette boucle de
rétroaction. Par sa constance et la force de son message il oblige le psychotique a se
positionner dans la relation. Cette clarification qui conjugue maitrise et plaisir aide
probablement a sortir d'une communication paradoxale avec le cheval et ensuite avec le

soignant.

C'est en cela que ce travail avec les chevaux vient a la rencontre de ce que nous allons tenter

de discerner dans ce qui circule dans les messages électroniques.

Une recherche sur les échanges électroniques dans le cadre universitaire.
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En 2003, dans le cadre d'un mémoire de DEA (Herbet, 2004), nous mettions en évidence la
particularit¢ des échanges électroniques dans la relation a l'autre. Nous abordions plus
précisément les relations qui s'établissent lors des échanges dans les listes de discussion entre
malades afin de définir ou de redéfinir, au travers de ce média, la construction d'une autre
relation & la maladie, la prise de responsabilité¢ dans les traitements, la place du médecin
quand les modes d'expression et d'information changent et quand la structuration d'un groupe

peut se faire en dehors des présences physiques.
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I. Introduction

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 11/230



Habituellement nous distinguons les représentations de la réalité. Or, les représentations
peuvent faire partie, dans certaines conditions, de la réalité. La facon dont nous percevons
notre corps refléte aussi le fonctionnement de notre corps. Nous parlerons alors de
représentations en action, celles auxquelles nous avons acces par le récit des gens sur ce qu'ils
font réellement dans certaines conditions. En psychologie de la santé, le langage décrit le
fonctionnement corporel mais il le commande également. Par le langage, le patient donne sens
a ce qu'il est. Par ce sens donné ce n'est pas seulement qu'il retrouve confiance mais qu'il
récupere 1'énergie de la collectivité a laquelle il appartient. C'est ce point qui est nouveau
parce qu'il ouvre a l'idée d'un modele intégrateur pour les mécanismes psychiques et

physiques (Martinez, 2001).

Les travaux de Bailon-Moreno (Bailon-Moreno, 2005) et Courtial (Courtial, 2008) montrent,
en sociologie des sciences, que la connaissance est décrite comme conséquence d'un
processus langagier, organis€¢ selon une logique organisationnelle, qui peut aussi étre
considérée sous un angle énergétique dans les interactions humaines, de type fractal c'est a
dire structuré autour d'une forme répliquée a des niveaux d'échelle variable. Cette logique
exprime, comme principe supérieur, l'organisation croissante du monde que permet la
connaissance et c'est la structure des mots associés par le langage qui est au cceur des
mécanismes. Il s'agit alors de mettre en évidence que les mots reflétent une méme forme a des
niveaux différents, en des sites différents des réseaux d'associations, et que des mots
introduisent des logiques causales généralisées, c'est-a-dire telles que les associations qui
induisent l'usage de ce mot (centripete ou inductives ou pseudo-subjectives) correspondent

aux associations ( centrifuges ou déductives ou pseudo objectives) qui impliquent ce mot ?

Et ce que disent ces réseaux d'association ont a voir avec un élément fondamental de la
culture : le partage de 1'idée de non vie (Courtial, 2005). C'est I'obsession de vivre, de donner
un sens a la vie qui sous-tend nos actions. C'est cette méme obsession qui nous pousse a nous

détacher de la mort du corps, pour que le sens de notre vie n'en dépende pas.
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A. Internet et la visualisation d’un réseau de relations.

Comme le précise Bruno Latour (Latour, 2006), sociologue des sciences, professeur et
directeur scientifique a I'Institut d'études politiques de Paris, et initiateur de la « sociologie de
I’acteur-réseau », a 1’occasion d’un colloque international a I’Ecole des hautes études, « les
nouvelles technologies ont matérialis¢é des connexions qui jusque-la étaient invisibles,
intragables. Il est souvent dit: avec Internet, tout devient virtuel, on ne se rencontre plus...
L'inverse est plus probable. D’ailleurs, Internet a rendu possible une masse de travaux
sociologiques puisque désormais nous pouvons visualiser ces connexions, les compter, les

décrire.

Les méthodes utilisées dans le travail sur les listes de discussion mettent en évidence ces
réseaux de relations, ces connexions. Nous pouvons observer comment ces réseaux

s’organisent a un instant donné en réponse a une question et dans le temps.

Et pour citer a nouveau Bruno Latour, « On renouvelle considérablement 1’approche d’une
situation lorsqu’on se met a la décrire précisément au lieu de chercher a 1’expliquer tout de

suite, le plus souvent a partir de théories établies. »

Nous allons tenter de décrire ce que nous observons dans ces listes de discussion. Afin de
cerner notre travail nous avons pris deux orientations : regarder de plus pres la relation du

malade a la maladie, la relation entre malades et les listes de discussion.

B. Les listes de discussion.

Cette thése porte sur les échanges électroniques dans le cadre de listes de discussion.
Précisons, en préalable, que nous traitons des listes de discussion et non des listes de
diffusion. Les listes de diffusion sont des listes d’adresses destinées a des envois massifs

d’informations. Ce mode de diffusion n’est que descendant.

Les listes de discussion ont une place particuliere dans les échanges électroniques qui
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circulent sur Internet' en ce sens ou, différentes des forums qui ouvrent des débats sans limite
et sans régulation, différentes des « chats» qui, forts de l'immédiateté¢ et de l'échange
incontrolé, s'ouvrent a des propos qu'il est fort difficile de suivre, elles (les listes de
discussion) circulent dans un espace déterminé par une inscription et constituent, a notre sens,

un véritable espace communautaire.

Une liste de discussion, c'est un groupe de personnes qui discutent par e-mail d'un seul et
méme sujet (pour ce qui nous concerne il s'agit de maladies et en particulier la
mucoviscidose). Un message posté par un abonné (il est en effet indispensable d'étre
référencé) est recu par tous les autres abonnés. Chaque abonné peut répondre et donc
alimenter les échanges. Il s'agit donc d'une correspondance informelle qui a un émetteur
individuel et un destinataire collectif, chaque membre de la liste étant susceptible d'étre

englobé dans les deux catégories (Akrich, Meadel, Paravel, 2001).

C. Le malade et sa maladie : la mucoviscidose.

Dans le domaine de la maladie, les associations de malades, les forums sur Internet, sont
autant d'indicateurs d'une implication des patients (ceux qui souffrent) dans la réflexion et la
construction de connaissances. Non pas que les malades viendraient redéfinir les problémes
selon leur propre logique, Callon observe (Callon, Radeharisoa, 1999) plutét des logiques qui
viennent plus en adhésion qu'en rupture avec le médical, mais parce qu'ils réintroduisent le

sujet dans le systéme de santé.

La mucoviscidose, médiatisée de fagon récente par les téléthons et autres opérations de
recherches de financements, est la plus fréquente des maladies génétiques, Elle atteint un
nouveau-né sur 3500 en France. Cette maladie est difficile a diagnostiquer car elle se
manifeste habituellement par des infections respiratoires récidivantes apparemment banales,
précédées de déficiences nutritionnelles quasi-constantes mais difficiles a quantifier. Parmi les
raisons du choix de la mucoviscidose figure le fait que les personnes concernées par la

maladie ont peu I’occasion de se rencontrer (contagiosité, éclatement géographique).

Nous avions, dans un premier temps, l'intention de porter notre attention sur plusieurs

1 Nous reviendrons, chap. II,L,2 sur les différents modes d'échange.
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maladies et, pour chacune des maladies, sur plusieurs listes de discussion. Afin de profiter
pleinement des travaux de Akrick et Méadel nous nous étions inscrits a des listes sur le cancer
et les fibromyalgies. Mais comme nous n'envisagions pas d'utiliser les échanges électroniques
de ces listes sans qu'en soient informés les acteurs eux-mémes nous avons fait des demandes

en ce sens. Seule la liste « muco » de « médicaliste » a répondu pleinement a notre demande.

Une liste « mucoviscidose » nous apparaissait, comme d'ailleurs les listes « cancer » ou
« fibromyalgie », répondre a nos besoins de fiabilité¢, de constance, de circonscription et
d'importance du sujet abordé. Fiabilit¢ dans la structure méme d'une liste de discussion :
abonnement, liste apparente des participants (trombinoscope). Constance dans 'existence d'un
groupe leader qui permet les entrées et les sorties sans que soit remis en cause la raison de la
liste et son fonctionnement. Circonscription du fait de 1'objet et importance du sujet abordé
dans le fait que cette maladie fortement létale est I'axe central de la vie et des échanges des

participants.

Sans regarder au plus prés le positionnement des associations de malades® et leur implication
« qui permet aux associations de se poser en s’opposant » (Callon, Radeharisoa, 1999) il n’en
reste pas moins que les liens et les relations qui s’établissent dans les listes de discussion sont

d’un autre ordre.

La mucoviscidose se caractérise par une viscosité anormale du mucus sécrété par les glandes
bronchiques et pancréatiques d’ou son autre nom : fibrose kystique des poumons et du
pancréas. Comme les sécrétions muqueuses, trop visqueuses, s’écoulent mal, elles n’assurent
plus leur role naturel de protection et de lubrification et viennent encombrer les bronches et
les sinus, ce qui favorise les infections. L’enfant tousse beaucoup, d’une toux seche et
répétitive, épuisante qui ressemble a la coqueluche. Bronchites a répétition et emphyséme

évoluent vers une insuffisance respiratoire.

Quelques années plus tard, I’encombrement muco-purulent devient permanent, le thorax se
distend, les ongles se sont élargis et recourbés (hippocratisme digital) et les doigts cyanosés.
La gravit¢ de la maladie tient surtout a I’atteinte des voies respiratoires et surinfections

pulmonaires. Cependant le tube digestif est aussi touché : les canaux pancréatiques se

2 L'association VLM (Vaincre La Mucoviscidose) se positionne sur une collaboration entre les parents
d'enfants malades et les soignants pour mener une action plus efficace contre la mucoviscidose.
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bouchent, empéchant ainsi les enzymes contenues dans les sucs pancréatiques d’assurer la
digestion des graisses. Celles-ci ressortent donc telle quelles dans les selles et provoquent des

diarrhées chroniques souvent accompagnées de douleurs intestinales.

Un enfant sur 2500 nait mucosique en France. Cette fréquence est nettement plus faible en
Afrique et en Asie. Actuellement 6000 Francgais vivent avec la muco et 1 sur 30 est porteur
sain de I’anomalie génétique responsable de la maladie. Plus de 2 millions de personnes
peuvent donc transmettre la maladie. La muco est génétiquement de type récessif. Il y a
seulement trois ans la maladie était dépistée tardivement. Depuis la généralisation du test de
dépistage a la naissance, environ 250 enfants atteints ont pu étre pris en charge de manicre
précoce. Ce test repose sur le dosage de la trypsine immunoréactive dans le sang, une protéine
pancréatique dont la teneur est anormalement élevée chez le nouveau-né. Au moindre doute

une confirmation par le test de la sueur est effectué.

L’évolution de la maladie va de D’insuffisance respiratoire grave a des états stables.

Actuellement 1’espérance de vie est de 39 ans ( contre 7 ans en 1965).

Le traitement passe avant tout par la kinésithérapie respiratoire quotidienne ou bi-quotidienne
qui sert a désencombrer les bronches et prévenir les infections (le mucus contient de
nombreux germes), par des médicaments fluidifiants et broncho-dilatateurs administrés par
aérosol (pour modifier la consistance du mucus et faciliter son élimination). Dans les cas les
plus graves, I’oxygénothérapie et des extraits pancréatiques pour compenser 1’insuffisance
pancréatique et régulariser ainsi les selles sont utilisés. En cas d’inflammation bronchique, les
corticoides permettent de 1’atténuer, et en cas d’infection, des antibiotiques s’imposent. A un

stade tres évolué, la greffe pulmonaire est la seule solution.

D. L’objet de ce travail de recherche.

Internet, les listes de discussion et la maladie, dans un précédent travail (Herbet, 2004), nous
est apparu comme un triangle qui rendait possible un acces a des modes relationnels nouveaux
liés aux nouvelles technologies. Il était aussi évident que le travail entrepris devait se

poursuivre.
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Les processus de construction identitaire reposent sur de multiples médiations (famille, école,
environnement social, techniques de communication, etc.). Dans un monde contemporain en
mutation (en particulier dans ses modes de communication) l'individu peine a construire sa
propre identité si tant est qu'il dispose des ressources sociales, économiques et psychiques
pour y parvenir. Pour des personnes malades, atteintes d'affections graves en particulier, le

parcours est encore plus complexe.

Cette recherche se propose donc d'étudier les liens qui s'établissent dans les échanges sur
Internet et, plus particulierement pour en faciliter I'é¢tude, dans les listes de discussion et de
voir comment ces dernieres peuvent aider les personnes atteintes de mucoviscidose a
appréhender leur maladie et, dans ce processus, a reconsidérer leur construction identitaire et

leur relation aux autres.

Dans ce parcours nous montrerons que les échanges €lectroniques s’averent étre des espaces
pertinents d’observation des échanges humains; que les listes de discussion participent a la

construction de soi et qu'elles participent de méme de la relation a 1’autre.

Dans un premier temps nous poserons les différents champs théoriques qui nous permettent de
travailler nos hypothéses. Pour ce faire nous utiliserons l'enveloppe générale de la
phénoménologie, la théorie des acteurs-réseaux et de la traduction (Callon, 1989), la théorie
des liens faibles (Granovetter, 1973), les représentations en action (Courtial, 2003), la théorie
de la biocognition (Martinez, 2001), la théorie des zones frontieres et la virtualit¢ comme

facon de repenser la réalité.

Dans un deuxiéme temps nous préciserons la méthodologie que nous avons mise en ceuvre.
En effet I'impossibilit¢ de prendre connaissance, par une simple lecture, de la totalité des
messages a nécessité l'utilisation de protocoles et de méthodes de traitement de données. Par
ailleurs la nature méme de ces données, messages électroniques, a 1a aussi nécessité une

méthode particuliérement adaptée a nos choix.

Dans un troisiéme temps nous découvrirons l'ensemble des résultats dans un aller-retour entre

des données quantitatives et des données qualitatives. En effet c'est un processus en trois
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temps ( trois temps de lecture et trois niveaux de lecture) qui nous permet de laisser apparaitre
ce qui parcourt fondamentalement ces listes de discussion. Avec ces dernieéres nous avons les
moyens de visualiser et de cartographier les frontieres, ces lieux ou se mélent les discours.
Nous montrerons comment en résulte un processus collectif avec la construction d’une culture
et qu’au travers des nouvelles technologies c’est une nouvelle forme de relation qui, loin
d’une idée de virtualité, s’élabore avec la création en particulier de ce que nous nommons des
« communautés dispersées ». Nous préciserons qu'une relation se construit dans le cadre d'une
évolution des réseaux qui s'établissent lors des échanges. Nous décrirons I'évolution des
réseaux et nous mettrons en évidence ce qui émerge, ce qui, a partir d'un élément considéré
comme insignifiant, viendra de plus en plus au centre; comment d'un lien faible nous allons

passer a une autre forme de lien qui va cimenter le réseau de relations.

Dans un quatrieme temps nous aborderons cette découverte troublante qu'au dela des
informations qui circulent un processus plus complexe, plus fondamental est en jeu dans les
¢changes a distance. Loin d'étre une simple technologie au service de l'information, les
messages ¢lectroniques procedent, comme tous les moyens de communication, d'une mise en
réseau des relations, de sorte que tout ce qui se joue dans la relation a l'autre se retrouve dans
les contacts quelles que soient les techniques. Nous découvrirons donc comment les questions
essentielles sur les relations aux autres, la construction de soi et la question a la mort sont au

ceeur de ces échanges.

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 18/230



Il. De la phénoménologie aux listes de
discussion
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A. La phénoménologie.

La maxime husserlienne du retour « aux choses elles-mémes» (Husserl, 1936) et le constat de
Merlau-Ponty (Merlau-Ponty, 1976) « la phénoménologie, c'est d'abord le désaveu de la
science » seront les points d'ancrage de I'enveloppe générale de notre champ théorique. Points
d'ancrage en ce sens ou les phénoménes dont il est question en phénoménologie sont les
pendants articulés de nos acteurs réseaux et ou nous considérons qu'il est essentiel de
réintroduire la subjectivité dans les recherches que nous menons. Nous reviendrons sur ces
points dans la présentation de ce qui est défini, par la sociologie des sciences, comme des

acteurs-réseaux.

La phénoménologie est une approche qui tend a rendre compte, en utilisant des moyens
scientifiques, de la subjectivité¢ au travers de l'observation de vécus qui permettraient une
lecture de la « conscience ». Son aspect principal étant 1'idée que les phénoménes ne sont pas
ce que l'on croit qu'ils sont. Il convient donc de tenter une lecture plus ouverte de ce qui est

observé.

L'approche phénoménologique c'est 1'analyse minutieuse d'énoncés de sens et de chemins vers
le sens. C'est I'analyse des réseaux (analyse technique « offerte « , mise a disposition par les

outils informatiques) de significations qui émergent mais qui ne sont pas la en totalité.

Le comportement n'est pas une simple réaction a quelques stimuli. Ce sont avant tout, des
significations visées par la conscience. Avant méme toute intention de « l'dme », les
comportements ont un sens en tant qu'ils sont des réponses a la signification vitale de la
situation. Le comportement est une forme. La conscience percevante n'est pas une conscience
pure car percevoir, c'est percevoir du sens. La conscience n'est pas un réceptacle passif des
sensations. Entre la conscience et les choses se constitue une interface : le monde culturel des
institutions et des symboles, des sens déja donnés, déposés par la culture et l'histoire.

L'expression de cette interface est le langage.

Afin d'accéder a ce qui se dessine au travers des listes de discussion la phénoménologie nous

apparait comme une approche qui tend a objectiver. De plus, pour ce faire, Husserl propose
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une méthode (la réduction) et une procédure (la description). Trois types de gestes intérieurs
correspondraient a trois facettes, articulées entre elles, de la réduction : une « conversion
réflexive », qui consiste a détourner son regard des objets du monde et des contenus
(sensoriels, affectifs, éthiques ou intellectuels) qui y sont impliqués, pour faire retour sur l'acte
intérieur qui est accompli, a savoir sur la maniére dont nous nous y prenons pour percevoir
ces objets ; une variation dite « eidétique », par laquelle nous cessons de voir dans chaque
objet ou situation un fait particulier pour l'envisager comme une structure essentielle et
universelle de notre expérience ; une « mise en suspens » radicale, au sens littéral une époché’
de l'existence du monde, qui nous permet de prendre distance au lieu d'étre capté par un objet

ou absorbé par un événement.

Ces trois €¢léments (conversion réflexive, variation eidétique et mise en suspens) sont pour
nous, fondamentaux. Ils définissent l'approche que nous avons ¢élaborée au travers de 1'analyse
des « diagrammes stratégiques » et de la référence aux acteurs réseaux comme la possibilité
(variation ¢éidétique) de nous détacher des faits particuliers et d'envisager une structure
essentielle et universelle de ce qui se déroule d'une part et de la prise de distance (époché)

d'autre part.

B. Phénoménologie et thérapeutique.

Nous reprendrons a notre compte la « vénérable 1égende arabe » de Frangoise Dastur (Dastur,

2004) quand elle décrit la relation thérapeutique idéale.

« Un vieux pere, sur son lit de mort, fait venir ses trois fils et leur légue tous ses biens : dix-
sept chameaux. L'ainé recevra la moiti€, le deuxiéme un tiers et le cadet un neuviéme. Ayant
prononcé ces paroles, il s'éteignit. Les enfants demeurcrent fort perplexes. Ils finirent par
trouver un sage aussi intelligent que pauvre. Il ne possédait quun chameau. Les trois fils
'appelerent a 1'aide pour résoudre le probleme de 1'héritage apparemment insoluble. Le sage
se contenta d'ajouter son chameau aux dix-sept autres. Dés lors le partage selon les derniéres
volontés du défunt devint un jeu d'enfant. Le fils ainé regut la moiti¢ des dix-huit chameaux,

c'est a dire neuf; le second fils, le tiers, c'est a dire six; et le cadet, un neuviéme ou deux

3 L'époché correspond a une discipline de mise-hors-jeu des jugements de valeur, c'est-a-dire de notre tendance
spontanée a méler I'affect a la compréhension.

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 21/230



chameaux. Or, les chiffres neuf, six et deux ne font autre chose que dix-sept, comme prévu
par le pére. Et ainsi, le dix-huitiéme chameau, celui du sage, fut éliminé. On n'elit plus besoin

de lui, si nécessaire qu'il elit €t€ a un moment donné. »

Il en est de méme dans une relation thérapeutique. La nécessité seulement « momentanée » de
la présence du thérapeute définit en effet le caractere essentiel de la relation thérapeutique: le
médecin n'est pas la cause de la guérison, il en est seulement I'occasion et c'est la raison pour
laquelle la situation thérapeutique est une situation « humaine » caractérisée par 1'étre-
ensemble du médecin et du malade qui ne peut étre réduite a la production d'un processus

objectif analogue aux processus naturels.

Cette « évidence » nous incite a poser la question de la place de tout ce qui peut faire du soin.
Notre pratique quotidienne avec les psychotiques nous ameéne a penser que tout peut faire soin
a partir du moment ou l'on questionne la relation qui s'établit, a partir du moment ou ces
¢léments viennent, pierre apres pierre, consolider I'édifice. Il en va de cela dans la thérapie. Et
c'est ce que nous pratiquons quand nous introduisons des chevaux dans le processus

thérapeutique.

L'objet de cette these étant d'observer ce qui se passe dans les échanges €lectroniques nous
allons montrer que, dans le sens de la phénoménologie, les listes de discussion viennent,
comme le dix-huitiéme chameau, faire « effet thérapeutique » en participant non pas a la

« cause de la guérison » mais a « 'occasion de la guérison ».

De méme nous reprendrons la proposition de Heidegger s'agissant de la différence entre
motivation et causalité. La phénoménologie oppose le concept de motivation au concept
scientifique de causalité. La question de la motivation, théme fondamental de la
phénoménologie husserlienne, est le nceud de tout processus de soin. Dans nos interventions
aupres des patients cette différentiation est fondamentale. Nous précisons aux patients que
nous ne faisons que motiver, que mettre en mouvement et qu'il est de leur travail de prendre,
de reprendre ce qui est proposé. En aucun cas nous ne serons la cause de leur travail vers un

mieux-étre. La thérapie consiste alors a « laisser-€tre » l'autre, a le laisser guérir par lui-méme.

Il devrait en étre ainsi du médecin : ne pas se comprendre lui méme comme la cause efficiente
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de la guérison, sous peine d'Oter a la relation thérapeutique toute sa dimension humaine et
« communautaire » mais au contraire comprendre et se comporter comme 1'occasion de la
guérison, l'étre-en-commun. Le médecin, en tant qu'il est le motif et non la cause de la
guérison du malade, se tient donc tres exactement dans la possibilité positive de la sollicitude,
une sollicitude qui s'élance au-devant de l'autre « non point pour lui oter le souci, mais au

contraire pour le lui restituer » dit Heidegger.

Nous ne disons pas autre chose quand, face a des patients, nous revenons sur les traumatismes
et qu'a l'alternative de I'hospitalisation qui, par la médication « 6te les soucis », nous
proposons de les aider a reprendre leurs soucis en main. Les Listes de Discussion (LD)

prennent, de notre point de vue, source dans cette logique.

C. La théorie des acteurs-réseaux.

L'usage des outils de communication, en particulier les échanges électroniques sur Internet,
nous a amenés a penser qu'au-dela des lieux communs qualifiant ces échanges un sens plus
profond donnait a ces outils une raison d'étre. Il nous apparaissait que les échanges, loin de
produire de la distance et de l'isolement, recréaient certaines formes de lien social. Il nous
fallait penser les échanges et les événements autrement mais nous ne savions comment entrer
dans ces réseaux, comment se constituent les mouvements, les mots, les frontiéres. 11 nous
paraissait difficile de cerner, de lire, dans cet immense flux circulant, les structures sous-

jacentes.

La rencontre de Jean Pierre Courtial fut déterminante puisqu'il proposait un champ théorique
et des outils qui permettaient une approche de ce flux. Ses travaux sur la théorie des acteurs-
réseaux (AR) et la méthode des mots associés dans le champ spécifique de la recherche
scientifique au travers de l'analyse des publications permettaient d'entrevoir 'utilisation de cet

ensemble pour décrypter les échanges des Listes de Discussion (LD).

La théorie de la traduction et de |'acteur-réseau, a été congue au cours des années quatre-
vingts par les sociologues Michel Callon (Callon, 1989), Bruno Latour et Madeleine Akrich
(Akrich, Cadlon, Latour, 2006) pour analyser les innovations technologiques ou les
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développements de la biologie. Essentiellement tournées vers la recherche, ces théories
avaient pour but d expliquer conjointement I’ éaboration et la diffusion des connaissances
scientifiques. Le réseau étant une « méta-organisation » rassemblant des humains et des non-
humains mis en intermédiaires les uns avec les autres, la traduction consiste a relier des
énonces et des enjeux, a établir un lien entre des activités hétérogénes. Elle rend le réseau
intelligible. « Un acteur est simplement une entité a laquelle sont prétées des associations. »
(Courtial 1994). 11 n’existe que par les associations qu’il crée et le réseau qui se constitue. 11
est donc question d’acteurs-réseaux. La théorie des acteurs réseaux conduit a étudier ce qui est
de I’ordre du relationnel, ce qui est de I’ordre du lien établi entre les différentes associations,
les différents réseaux quels qu’ils soient. Elle peut donc permettre d’appréhender toute forme
de relation sous quelque forme que ce soit, a fortiori lors d’échanges ¢€lectroniques. « La
théorie de la traduction et des acteurs-réseaux nous propose des outils pour rendre compte de
la construction du lien social, de sa préservation et de sa transformation, a la fois pour
I’analyser conceptuellement et pour le représenter grace aux réseaux des mots associés. »

(Courtial, 1994).

Dans le cadre des Technologies de 1'Information et de la Communication (TIC), la théorie de
la traduction permet de modéliser les relations de tout type que les usagers établissent a partir
de leur ordinateur. Elle montre que les mots clés caractéristiques des récits des usagers
s’organisent selon un réseau d’associations présentant des propriétés morphologiques. Les
acteurs-réseaux fonctionnent donc sur la base des associations qu'’ils établissent et qui sont, en
général, de toutes natures. Les acteurs humains agissent par I'intermédiaire de ces acteurs-
réseaux qui sont a la fois des porte-parole et des organisateurs de réseaux. Ils sont aussi des
éléments construits et un acteur-réseau est alafois un acteur qui lie les ééments hétérogenes

et qui est capable de redéfinir et de transformer sa matiére premiere.

« La notion d'acteur-réseau est bien une notion clef pour 1'étude du changement, (...) un acteur
[est] simplement une entité a laquelle sont prétées des associations qui n'a de sens qu'en
fonction de I'ensemble des associations qu'il crée de proche en proche et de 1'ensemble des

réseaux créés par les autres acteurs parmi lesquels il s'inscrit » (Courtial, 1994).

L'interaction ne suppose ni identité ni langage commun au sens ou chacun préterait le méme

sens aux mots. Les acteurs utilisent cette structure pour mener a bien leurs projets, sans qu'il
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soit pour autant nécessaire de définir précisément ceux-ci. Il en résulte un ensemble de
représentations partagées conduisant a un scénario global des rdles entre acteurs créés par les

chercheurs a mesure qu'ils élaborent des théories scientifiques.

D. Communication a distance et vrais échanges.

Il est le plus souvent convenu que les échanges électroniques ne seraient pas de vrais
¢changes puisqu'ils échappent au face a face et qu'un hors champ viendrait en perturber la
« sincérité ». Cet a-priori est contredit par les propos de Bruno Latour (Latour, 2006) quand il
précise les lieux improbables des interactions en face a face. Aucune action locale n’est
isotopique en ce sens ou ce qui agit au méme moment dans un lieu donné provient de
nombreux autres lieux, de nombreux autres moments et d’actants hétérogénes. Aucune action
n’est synchronique du fait que I’action ne peut jamais se dérouler qu’en délégant le fardeau
des connexions a des entités dotées d’autres formes de temporalité. Les interactions ne sont
pas synoptiques car en tout point d’un cours d’actions, seules quelques-unes des entités qui y
participent sont visibles a un moment donné. Les interactions ne sont pas homogenes quand
les relais qui assurent le déroulement de 1’action n’ont jamais la méme qualité matérielle tout
au long. La multitude de participants non humains, non subjectifs et non locaux qui
s’assemblent pour contribuer au déroulement de I’action a travers des canaux ne ressemblent
en rien a un lien social, méme s’ils sont tous des associations. Enfin les interactions ne sont
pas isobariques parce que certains participants imposent leur présence avec force, exigent
d’étre entendus, pris en considération, tandis que d’autres ne sont plus que des routines

relayées par des habitudes corporelles sans aucune visibilité.

Les relations dites « en face a face » aussi authentiques qu'elles puissent étre considérées
puisqu'elles forment de fagcon évidente la base de la rencontre dans notre culture n'en sont pas

moins encombrées de limites : parasites, bruits, etc.

E. La méthode des mots associés

L’analyse des mots associés (Courtial 1990) est un outil développé initialement au Centre de
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Sociologie de I'Ecole des Mines de Paris et a I'Institut de 1'Information Scientifique et
Technique du CNRS (programme LEXIMAPPE). Elle s'applique aux documents indexés par
des mots-clés. De facon générale elle peut s'appliquer a tout document textuel. Elle considere

les mots-clés comme des caractéristiques des documents.

Habituellement l'analyse des données classiques va calculer une corrélation entre les mots clés
selon qu'ils sont employés simultanément ou non avec les mémes documents. Une corrélation
est calculée entre les mots-clés en faisant le produit scalaire des vecteurs booléens
correspondants aux mots-clés. Le nombre obtenu pour deux mots n'est autre que le nombre de
fois ou ces deux mots co-occurrent dans le méme document. Ils représentent donc
l'association des problémes représentés par les deux mots dans le contexte des documents
¢tudiés. C'est donc la probabilité d'avoir le mot « 1 » quand on a le mot « j » multipliée par la
probabilité d'avoir le mot « j » quand on a le mot « i ». C'est une sorte de mesure de la relation
«et» entre les mots « i» et « j» au sens ou l'un doit impliquer 1'autre puisque le coefficient
est faible si 1'un des deux termes de la multiplication est faible. L'analyse des données
classiques va en général faire intervenir la mesure de toutes les associations possibles entre les
mots-clés. Elle va travailler dans un espace, l'espace de tous les mots-clés comme si ceux-ci

constituaient un espace homogene.

A la différence de cette fagon de faire, la méthode LEXIMAPPE ne prend en compte que les
associations existantes entre chaque paire de mots-clés. Elle ne s'autorise pas a raisonner en
terme d'espace. Elle va raisonner en termes de chaines de mots-clés. Ces dernicres, ces
regroupements en classes de mots entre lesquels il existe des chemins faits de liens forts sans
que soit mis en évidence une multiplicité des liens vont constituer des thémes. Cette méthode
va, de ce fait, faire intervenir deux dimensions essentielles dans l'analyse des documents : la
«densité» de chacun des thémes et la «centralité» qui va qualifier les liens entre les différentes

classes de mots.*

Jean Pierre Courtial, dans sa présentation du programme LEXIMAPPE, propose un
découpage en agrégats de 10 mots, en précisant que ce choix ne change pas les résultats qu'on

cherche a mettre en évidence. Avec WordMapper que nous avons utilisé¢ et dont nous verrons

4 Nous reviendrons sur ces deux notions a la page suivante et plus longuement quand nous aborderons le travail
sur les diagrammes stratégiques (chap. IILF).
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plus loin la mise en ceuvre nous avons fait le choix de 15 mots pour constituer nos

« clusters »” en vérifiant que ce choix ne changeait effectivement pas les résultats.

La visualisation de ces calculs s'effectue au travers des « diagrammes stratégiques » qui
restituent la combinatoire des liens entre classes de mots et homogénéité des classes, entre
centralité et densité. Dans le réseau des associations entre mots-clés le programme va
rechercher les liens les plus forts entre deux mots puis les caractériser par leur position dans le
réseau (centralité ou périphérie) et par la densit¢ moyenne des liens. Il restitue par-la la

structure dynamique du réseau des mots-clés étudiés.

Apres avoir calculé le coefficient d'association entre mots-clés, les paires de mots-clés sont
rangées par ordre d'association décroissant (Courtial, 1990). On obtient ainsi une liste de
« clusters » telle que chaque cluster ait des liens maximaux. Un cluster peut se définir par sa
valeur moyenne des liens internes que 1'on appelle « densité ». Il peut aussi se définir par sa
valeur moyenne de liens externes, c'est-a-dire des liens entre mots qui le constituent et les
mots des autres clusters, qu'on appelle « centralité ». Un cluster est souvent constitué¢ d'un ou
plusieurs mots carrefour ou nceud dans le réseau des mots-associés, c'est-a-dire associés a au
moins deux autres mots. Un noeud plus important se détache souvent. C'est pourquoi un
cluster est souvent homogene. De sorte qu'un cluster est assimilable a une thése de recherche
(Bauin, Michelet, 1987). Etant donné la nature des associations, en particulier le choix
délibéré de limiter a 10 le nombre de mots par cluster, il est indispensable de rester attentif a
'environnement du cluster et en particulier a de possibles extensions du champ du cluster au
dela des 10 mots. Autour du cluster « principal », nous verrons donc apparaitre des clusters
« secondaires ». Un cluster principal associé¢ a au moins deux autres, de facon a former un
embranchement, sera nommé « cluster souche » ou « cluster carrefour » (Courtial, 1990). Les
clusters qui ne laissent pas apparaitre de liens sont donc des « clusters autonomes » ou

« clusters isolés ».

De LEXIMAPPE a8 WORDMAPPER il était cependant nécessaire de franchir un pas puisque,

comme nous le verrons quand nous développerons la méthodologie WORDMAPPER, ce

5 Un «cluster » est une catégorie de mots qui, de fagon significative, apparaissent souvent ensembles. Ils
permettent de définir des « thémes ». Nous reviendrons sur cet éléments qaund nous présenterons la
méthodologie de travail ( chap. IIL.D. 4).

6 Dans notre travail nous avons fait le choix, nous le verrons plus loin, de garder la proposition de base du
programme WordMapper qui est de 15 mots.
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programme pose des reperes automatiquement a partir de documents issus des
communications ¢électroniques. Dans de précédents travaux (Herbet, 2004) nous avons
travaillé, sur les mémes bases et sur les mémes données de 2004, avec le programme

SAMPLER.

Ceci nous ameéne a penser que les travaux menés par Courtial sur les publications
scientifiques sont transposables a d'autres documents textuels. Il le précise d'ailleurs en
conclusion du livre « Introduction a la scientométrie » : cette méthode permet 1'analyse de
contenu de tout type de texte, des lors que 1'on recherche a analyser son contenu en termes de
réseaux. Elle refléte une approche nouvelle du changement social en général, dont 1'analyse
des sciences et des techniques n'est qu'un cas particulier. Le changement est modélisé a partir
de la notion de réseaux en interaction. Les recherches en cours se proposent de montrer que
I'ensemble des lois observées en scientométrie découlent d'un modele fait de processus
stationnaires (équilibres a l'intérieur de certaines limites) et de processus irréversibles, dont le

modele de la croissance fractale est un cas particulier.

F. Frontiérisation : la relation de couplage, les zones frontiéres.

1) La relation de couplage.

Le couplage est le lien entre la conscience du monde et la conscience de soi, le lien entre
I’individu et I’autre (Varela, 1989). Le couplage est un algorithme qui part d’une association
de deux événements. Il a un usage interne et un usage externe. Un usage interne qui
correspond aux perceptions individuelles : si je suis par exemple dans un avion qui décolle
c’est que je suis en train de prendre de la vitesse. Un usage externe (point de vue externe) qui
correspond a une loi, dans notre cas une loi physique. Il y a donc une vision externe de la
vitesse qui change (accélération) et ma perception a moi de cette accélération. Le couplage est
une relation entre le ressenti et ce que tout le monde peut partager. C’est un appareillage entre
ce que les autres pergoivent de moi et ce que je percois de moi. Il en est de cela pour 1’idée de
la mere selon Piaget : pour I’enfant la mére existe qu’elle soit 1a ou pas. Ce qui veut dire aussi
que lui existe méme si la mére n’est pas 1a : 'enfant, confiant dans la vie, reste confiant méme

si la mere n’est pas 1a. Il a donc I’idée de la meére comme un objet qui existe méme s’il ne la
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voit pas. C’est a la fois une loi de la nature et une loi qui lui appartient et donc un vrai
couplage cognitif et vital (au sens biologique). Le couplage intégre les phénomeénes
biologiques, psychiques et culturels : il est bio-cognitif (Martinez, 2001). L’intérét du modele
de Varela c’est que ce sont de tout petits schémas, de petits algorithmes associatifs qui
grossissent en s’associant. Varela (Varela, 1989) poursuit en associant la relation de couplage

et la construction de frontiéres. Les couplages construisent les fronticres.

2) Le soi-frontiere.

Nous n'avons pas, a priori, de frontiéres avec les autres. Nous sommes ce que nous sommes a
partir de la construction d'une frontiére qui a la fois nous sépare des autres et nous unit aux
autres. La membrane d'une cellule (Varela, 1989) est construite a travers les échanges de la
cellule avec son environnement. L'extérieur contribue autant au maintien de la cellule que
l'intérieur. Cette frontiere qui unit et sépare est langagiére, a condition de considérer le
langage comme une structure associative mélant les associations de toute nature, comme le
veut I'épistémologie biocognitive (Martinez, 2001). Par le langage, nous pouvons
constamment étre tous les autres a la fois, humains et non humains, et nous-mémes, reliés et
différents. Par exemple, ce qu'on appelle, a la suite des travaux de Piaget, I'acquisition de
l'invariance des objets, peut étre interprété comme la construction dune frontiere qui
maintient l'existence de I'enfant quand sa mere a disparu. Par le mot mere, 1'idée de la mere (la
représentation de cette derniére), la mere est présente dans l'univers mental de I'enfant méme
quand elle est absente. Son corps-esprit perdure dans son intégralité; la frontiere qui le définit
est consolidée. L'idée de la mere est autant le résultat des interactions physiques et psychiques
avec la mere que d'un processus cognitif autonome. Il se construit ainsi un soi-frontiere, co-

construisant l'invariance de soi et de 1'environnement (Courtial, 2007).

Cette logique du soi-frontiére repose sur les réseaux des associations de mots. Ces derniers
ont été analysés a propos de la construction non pas de la culture générale mais de la culture
scientifique. Ces réseaux ont des formes répliquées a des niveaux d'échelle variable et
conduisent au modele général de construction du soi-frontiére : nos soi-frontiéres sont donc

des structures fractales’ convergentes et du centre de nos « selfs » partent de fagon centrifuge

7 Au sens premier comme le définit Mandelbrot (Madelbrot, 1995) i.e un processus de lignes « brisée » qui se
reproduit a I'infini comme au sens de Nottale (Nottale, 1998) qui postule que la théorie physique est la méme
quelle que soit I'échelle d'observation (théorie de la relativité d'échelle) et qui conduit a une logique fractale de
persistance d'une forme unique quelle que soit I'échelle.
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les actes qui maintiennent ces empreintes singulieres et la frontiere (Courtial, 2007). Cette
frontiére méne de facon centripéte a notre « self »® et, de fagon centrifuge, rend compte de la
place de l'autre, comme d'autres « selfs » possibles pour nous, selon les circonstances. Le mot
mere rend possible a 1'enfant de se penser en présence ou en absence de sa mére, comme il

permet a une fille de devenir mére un jour en pensée et en actes.

Afin, avec Varela (Varela, 1989), de préciser notre concept, imaginons une relation d'amour
entre une mere et son enfant. Sur la base du concept de « double bind », la double contrainte
en théorie systémique, a l'origine d'une relation pathologique entre une mere et son enfant
Varela propose une modélisation. Au départ il y a I’amour. A cet amour la mére va dire non,
elle va mettre une limite. Il va y avoir de la haine. A cette haine la mere va dire non. Elle va
mettre une limite. Alors au lieu d’y voir une injonction paradoxale (approche systémique)
Varela propose d'y voir un systéme relationnel qui va se situer a des niveaux multiples. C’est
une logique, un processus et les deux interlocuteurs construisent leurs frontiéres sur un
algorithme de négation de la relation. Ce qui fait que c’est une relation pathologique : ce n’est
plus de I’amour d’un c6té ou de la haine de ’autre mais c’est un déséquilibre permanent.
Varela fait un modele d’une construction d’une frontiére de soi sur cette logique de la
négation. Il part de I’injonction paradoxale pour en faire un algorithme, un processus itératif

ou les partenaires vont toujours étre dans une logique qui devient leur identité.

Nous proposons de considérer, pour ce qui concerne les listes de discussion (LD), que les
échanges (les relations) s'installent dans des zones frontiéres élaborées par la convergence
d'attracteurs. En d'autres termes les relations deviennent possibles quand des zones frontieres
s'élaborent. Celles-ci se créent quand un ensemble d'éléments communs (attraction, projet)
permettent de partager une préoccupation commune. Les clusters sont & imaginer comme des
tourbillons énergétiques qui tendent a défaire des réseaux relativement stables. Les clusters
que nous observons sont a imaginer en continuel mouvement. Chaque temps T verra
apparaitre des changements de place des acteurs-réseaux (AR). Nous observons du
mouvement. Il est alors, 1a, nécessaire de rappeler que nous traitons d'une dynamique de

relation.

8 Nous employons le concept de « self » au sens gestaltien comme rendant compte de la personne prise dans sa
totalité. Il rend compte a la fois de l'existence psychologique et de la facon dont 1’organisme s’ajuste a chaque
instant dans un champ organisme-environnement.
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G. La force des liens faibles.

1) Liens faibles et liens forts.

Dans notre travail de DEA (Herbet, 2004) sur I’analyse de discours dans les listes de
discussion dédiées aux maladies, nous avons montré 1’importance des « liens faibles », ces
liens peu chargés en affect et donc plus aptes a créer du tissus social. Nous pensons en effet
que les relations établies entre des personnes par 1’entremise des listes de discussions
procedent des liens faibles. Elles ne se connaissent pas ou peu, ne se voient jamais mais
discourent cependant sur des sujets qui les concernent de trés prés (la maladie) et les réunit

dans un méme cheminement.

Nous évoquions le fait que ce type de relation présentait de nombreux avantages. L’aide a
autrui est favorisé puisque établi dans un rapport direct (comme dans du face a face) avec le
sentiment d’étre, peut-étre, le seul a étre en capacité de donner la réponse ou d’apporter I’aide.
11 offre de réelles gratifications puisque tous les membres du groupe assistent a I’intervention
de celui qui vient en aide’. De sorte que les liens faibles seraient plus aptes a rapprocher des

personnes de milieux sociaux différents partageant le méme intérét.

L’intérét particulier des liens faibles dans les listes discussion impliquait d’aller plus loin dans

cette approche.

Selon la théorie de Mark Granovetter (Granovetter, 1973), sociologue américain, les liens
faibles sont plus utiles pour entrer en contact que les liens forts en raison de I’intensité
émotionnelle qui unit les liens forts. Un bon réseau est constitué¢ de liens forts et de liens
faibles. Les premiers sont composés des amis ou des connaissances proches. Les seconds, de
relations plus ou moins lointaines ou croisées épisodiquement. Avec les liens forts, les
réseaux sont tres redondants, dans 90% des cas on sait ce que pense I’autre. Par opposition,
les liens faibles fournissent le plus d’idées nouvelles. Ils permettent de démultiplier les
passerelles vers d’autres personnes et de développer de bonnes opportunités de rencontre. Les
relations baties sur des liens forts sont établies avec des personnes sur lesquelles on sait

pouvoir compter, alors que celles qui reposent sur des liens plus faibles concernent des

9 Cette notion apparaitra plus évidente lorsque nous aurons développé les mécanismes des listes de discussion.
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connaissances qui ne donnent en général pas lieu a un investissement affectif.

Cette théorie a été ¢laborée a partir des remarques de personnes qui cherchaient du travail et
qui en trouvaient plus facilement en activant leurs relations superficielles (liens faibles), que
leurs relations familiales (liens forts). Depuis, Granovetter a développé plus largement sa
théorie, sous 1’appellation d’ « encastrement », en posant que toute action économique ou

sociale est fagonnée et bordée par les liens sociaux entre les individus.

Il précise que les individus liés par des liens faibles ont plus de mobilité et que les liens
faibles sont les fondements de 1’autonomie. Les gens reliés par des liens faibles peuvent
répondre a I’attente des autres quels que soient les lieux et les moments sans que leurs propres
convictions soient remises en cause. Contrairement aux personnes reliées par des liens forts
qui, partageant les mémes normes, n’ont pas d’effort a faire pour connaitre la position des
autres (confiance, prévisibilité). L’adoption d’innovations devient alors difficile. Granovetter
cite I’exemple de la communauté¢ italienne a Boston en 1962 qui, divisée en groupes a forte
cohésion, n’a pas su créer de liens entre les groupes et, de ce fait, n’a pas su s’adapter au

renouvellement urbain.

En résumé la théorie de Granovetter dit que plus un lien est faible (schématiquement, en
termes de proximité affective et, en conséquence, de proximité sociale), plus il est avantageux
en termes d’acces a des ressources sociales (du point de vue instrumental et opérationnel et du

point de vue de la valeur sociale de la ressource).

Si I’on adopte les fréquences de contacts comme définition de la force des liens, encore faut-il
déterminer a partir de quelle intensité de contact on peut estimer qu’un lien est fort ou faible.
Parmi les critiques soulevées par les travaux de Granovetter, celle concernant la mesure des
liens faibles occupe de fait une place importante : elle a d’ailleurs conduit I’auteur a publier
un article complémentaire a son premier travail sous le titre « La force des liens faibles, une
théorie des réseaux réévaluée » (Granovetter, 1982) qui va dans le sens d’une reconnaissance

de la force des liens forts.

L’utilisation des liens faibles ou forts pour la réalisation d’objectifs divers dépend a la fois du

nombre de liens que chacun entretient aux différents niveaux retenus pour mesurer la force de
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ces liens, mais aussi de la différence d’utilité¢ des liens de force différente : il s’agit alors de
trouver quels facteurs affectent ces variations. Il relativise également la tendance a la
généralisation de la force des liens faibles, en précisant que les liens faibles n’ont une valeur
instrumentale plus forte que les liens forts que dans la mesure ou ils jouent le role d’un pont
entre des segments de réseaux qui véhiculent des ressources de nature différente. De fait, ce
role de pont a plus de chance d’étre joué par des liens faibles que par des forts. En mettant
I’individu en relation avec des personnes appartenant a des milieux différents et éloignés, les
liens faibles apparaissent plus riches de potentialités. L’information est ici considérée comme
une ressource sociale au sens qu’elle est un bien immatériel accessible indirectement a

I’individu grace a son réseau social.

Principalement appliquée a I’analyse du marché du travail et a ’analyse des inégalités d’acces
a ’emploi et des positions atteintes dans 1’emploi (Granovetter, 2000), la distinction entre
liens forts et liens faibles a également été intégrée aux recherches sur les processus

d’exclusion.

Selon Edgar Morin (Morin, 2004) ce qui fait une société humaine c'est le lien le plus fragile
(I’enfant qui vient de naitre, I’amour fragile, la pensée ...). En disant cela il pose le lien faible
au coeur de la socialisation, de 1’hominisation. Sur les liens « listes de discussion » nous
sommes évidemment sur les liens les plus fragiles. Ces liens dont nous pourrions penser qu’ils
sont ténus (du fait de leurs attributs faibles et de leurs attributs forts) sont cependant au cceur
de la relation sociale c’est a dire confronté a la maladie et a la mort. Alors que nous serions en

droit de penser que nous n'en avons « rien a faire », les liens forts sont tellement importants...

2) Un lien faible paradoxalement fort.

Sur Internet nous sommes, a priori, en présence de liens faibles. Les différents interlocuteurs
ne se connaissent pas. Il n'y a donc pas de matérialité¢ du lien. De plus, les catégories sociales
n'étant pas mises en évidence, les échanges se construisent sans référence a des normes
sociales. Les rapports s'établissent sur une simple interface de messagerie. Aucune

socialisation en dehors de l'outil. Et c'est ca qui fait le lien faible.
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En méme temps ce lien va se révéler fort. Les participants sont progressivement mis en
rapport et donc socialisés mais par une technologie sans précédent. Nous sommes face a un
processus de socialisation qui ne doit avoir d'équivalent que dans l'arrivée de 1'écriture. La
socialisation passe par un outil qui n'existait pas auparavant. Rappelons-nous le principe de
McLuhan (Mc Luhan, 1968) « le média est le message ». De sorte que c'est la technologie qui
crée le mode de relation entre les participants aux listes. Une technologie qui n'a pas d'histoire
et qui n'a pas encore €té apprivoisée par la culture. C'est en cela que se construit une nouvelle
frontiére. De ce fait c'est un espace ou tout pourrait étre possible, ou I'humanité a I'opportunité

de se répandre dans toute sa puissance mais aussi dans toute son horreur.

Le paradoxe est la dans ce processus de socialisation classique avec des liens faibles ou se
créent, de par la force de ces nouvelles technologies, des liens forts et donc de nouvelles
frontieres. Nous sommes dans une mouvance difficile & cerner, dans une potentialité. Nous

poursuivrons quelque peu ces propos quand nous reviendrons sur le concept de virtualité.

Nous pourrions donc, suite a ce que nous venons de dire, définir la particularité des listes de
discussion a ce qu’elles permettent, dans le cadre trés précis des échanges, de bénéficier des
particularités et des avantages des liens faibles et des spécificités qui sont du registre des liens
forts, en particulier la franchise, I’intimité et la confiance... sans les affects. Nous proposons
donc I’idée que s’établissent des liens particuliers qui feraient appel a des éléments attribués
aux liens forts (confiance, prévisibilité, franchise) et a des éléments attribués aux liens faibles
(ouverture sur I’extérieur, mobilité, innovation) ? Des liens qui apportent un puissant soutien
psychologique, un réseau d’information et un lieu d’échange qui peut aller jusqu’au contre
pouvoir que nous nommons, peut-étre de fagon provisoire, des liens paradoxaux ou
pragmatiques : paradoxaux parce qu'ils font référence a la fois aux liens faibles et a la fois aux

liens forts ; pragmatiques parce qu'ils sont avant tout des liens utilitaires et constructifs.

H. Groupe, communauté, diaspora ?

Soutenant la théorie de Georg Simmel (Simmel, 1989) selon laquelle I’anonymat des grandes

villes favorise la liberté, I’autonomie et la responsabilité individuelle, en libérant « I’homme
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moderne » du poids du contrdle social qu’imposait la communauté, 1’analyse de réseaux s’est

ainsi imposée en proposant un nouveau modele d’intégration sociale.

A Pappui de cette transformation des communautés personnelles, le role des nouveaux
moyens de communication a été mis en avant comme un facteur clé du maintien du lien
social, a travers des rencontres, des coups de téléphones, des invitations rendus possibles par
la rapidité et ’abaissement des cofts de transport et de communication (Wellmann, 1979).

Les courriers ¢électroniques sont au cceur méme de ces transformations.

L’observation des réseaux de sociabilit¢ a permis de distinguer deux configurations
relationnelles : d’un co6té, des réseaux de sociabilité personnels larges, fluctuants et diversifiés
qui cumulent un nombre important de relations, et de 1’autre, des réseaux de sociabilité

réduits, stables et denses, au contenu essentiellement familial.

[llustrant la théorie de Granovetter, de tels réseaux se composent d’un nombre important de
liens faibles, les plus efficaces du point de vue de leur valeur instrumentale. A ’inverse, les
seconds types de réseaux, constitués de relations non spécialisées, répétitives, circonscrites au
cercle étroit des liens familiaux, se rencontrent d’autant plus fréquemment que 1’on

s’approche du monde ouvrier et que 1’on avance dans le cycle de vie (Héran, 1988).

L’analyse de I’inscription des individus dans leur réseau de sociabilité téléphonique a nuancé
cette perspective excessivement antithétique. Elle a en effet montré qu’entre ces deux
extrémes se développent des réseaux intermédiaires, tournés préférentiellement vers les amis
ou la famille, qui différent davantage par la nature des relations que par leur nombre,

relativement voisin d’un type de réseau a I’autre (Riviere, 2000).

l. Groupe et liste de discussion.

Selon Pierre De Visscher les relations inter groupes sont des relations dans des ensembles
flous, c’est une notion fourre-tout. Les groupes ne sont plus percus comme ils 1’étaient apres-
guerre ou ils représentaient une réalité. Ils sont diffus et il suffit qu’ils soient pergus par une

seule personne. Il y a confusion entre groupe et collectif.
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Ce qui fait groupe, selon McDougall cité par Pierre De Visscher, est essentiellement basé sur
cinq critéres objectivables : la continuité d'existence malgré la remplagabilité des individus
qui le composent ; une idée du groupe dans 1'esprit des membres ; le sentiment d'un « soi »
groupal qui nait de l'interaction avec d'autres groupes ; un corpus de coutumes et de traditions
qui se développe et s'intériorise dans l'esprit des membres ; la mise en place d'une

spécialisation des fonctions et une division du travail.

Dans les listes de discussion (LD) nous retrouvons l'ensemble de ces critéres. La liste
continue d'exister malgré les entrées et sorties fréquentes d'un part non négligeable des
participants. Un noyau de leaders maintient la ligne directrice de cette liste. L'idée du groupe

est trés forte au regard des propos tenus sur la liste.

Le sentiment d'un « soi » groupal, de coutumes et de rituels est forgé par le contexte de la
maladie. La mise en place de spécialisation des fonctions se définit, en particulier, au travers
du groupe leader. Cependant pour les sociologues, en particulier De Vischer, les
communautés sur Internet ne sont pas des groupes en ce sens ou la notion d'échanges a
distance perturbe les références au groupe surtout sur cette question du « face a face ». Il ne
nous est pas apparu nécessaire de poursuivre l'argumentaire ou le débat sur ce point des lors

que le concept de communauté nous a semblé plus appropri€.

J. Communauté, diaspora et liste de discussion.

Pour le sociologue allemand Max Weber (Weber, 1971), la communautarisation est une

relation sociale fondée sur le sentiment subjectif d’appartenir a une méme communautg.

Stéphane Dufoix (Dufoix, 2003), dans un travail sur les diasporas', par ailleurs fort édifiant
sur I’évolution du concept de diaspora, propose, en développant I’idée de Weber, de retenir
I’idée de « communauté de cause » comme cherchant des solutions a des problémes politiques
ou ¢thiques. Dufoix cite en particulier les travaux des sociologues Paul Kennedy et Victor
Roudometof (Kennedy, Roudometof, 2001) sur les communautés globalisées qu'ils distribuent

selon cinq types : les communautés nationales transnationales ou l'appartenance reléve des

10 Retenons que « diaspora » signifie, avant tout, « dispersion ».
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origines ethniques ou nationales ; celles anciennement fondées sur 1'origine mais dont le lien
avec une patrie n'est plus que symbolique ; les communautés de style de vie et de pratiques,
autour du sport ou de la culture ; les communautés de cause cherchant des solutions globales a
des problémes politiques ou éthiques ; enfin les groupes reposant sur une profession ou une
activité commune. Les deux derniers types proposés décrivent sans équivoque les groupes que

nous considérons dans le cadre des échanges électroniques.

Les liens créés par les TIC, les technologies de l'information et de la communication ,
épousent parfaitement les contours récents du terme « diaspora»: nation transétatique,
communauté non territoriale, réseaux économiques, entretiens individuels ou collectifs, etc.
L'anthropologue Michel Laguerre (Laguerre, 2006) nomme « diaspora virtuelle ... I'usage du
cyberespace par des immigrés ou des descendants de groupes d'immigrés dans le but
d'engager ou de participer a des transactions interactionnelles en ligne », tout en soulignant

qu'aucune diaspora virtuelle ne peut se maintenir sans contact réel.

Dans son usage contemporain, le concept de « diaspora » s'intégre parfaitement au monde
actuel. Débarrassé de sa charge négative lourde de malheur, de persécution et de punition, le
mot s'est parfaitement adapté aux transformations du rapport a la distance en raison de la
quasi-disparition du facteur temporel dans la relation a I'espace. La possibilité technique d'une
proximité entre ceux qui se ressemblent sur quelques fondements que ce soit (religieux,
national, ethnique, culturel, professionnel, etc.) permet 1'émergence de liens non territorialisés
(réseaux) dont la multiplication favorise une vision de la réalité planétaire, ou d'une partie de

cette réalité, en terme de « monde global ».

Ferdinand Tonnies, dans « Communauté et société» (Tonnies, 1947), met 1’accent, pour
définir la communauté, sur la confiance et ’intime. Les éléments dégagés entre les « liens
faibles, liens forts » nous permettent de retenir ces notions de confiance et d’intimité. De sorte
que Dl’appellation de « communauté » nous semble parfaitement convenir pour désigner
I’ensemble des personnes qui constituent ces listes de discussion. Cela ne suffit cependant
pas, en ce sens ou un des éléments majeurs n’est pas en place, a savoir la présence physique.
Quand Tonnies, en 1887, propose de définir la communauté comme « Tout ce qui est
confiant, intime, vivant exclusivement ensemble est compris comme la vie en communauté »,

il ne peut prendre en compte des moyens de communication qui ne verront le jour qu’un
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siecle plus tard. Stéphane Dufoix, toujours sur la question des diasporas, avance l’idée
suivante. « Quand les conditions ne sont par réunies pour la mise en place de structures
communautaires, cela ne signifie pas qu’il ne peut exister un sentiment d’appartenance a une
communauté... en effet les nouvelles technologies de communication semblent permettre un

lien objectif a distance. »

Parler de communauté pour restituer le contenu d’un réseau de relations personnelles est un
glissement opéré par Welmann pour montrer que I’éclatement des communautés au sens ou
I’entendait Tonnies (1947) n’a pas conduit a une perte de cohésion sociale, contrairement aux
théories du début du siécle sur I’affaiblissement du lien social (Park, Burgess et McKenzie,
1925). A travers une des premicres enquétes ego-centrées sur les relations interpersonnelles,
Wellmann concluait que, malgré 1’éclatement des communautés, les individus maintenaient
d’importants liens de solidarité a travers des réseaux de relations étendus dans 1’espace et
diversifiés dans leur contenu (Wellmann, 1979). Classiquement, en se concentrant sur les
rapports physiques, on (en particulier la sociologie) en oublie de dire et de montrer que la
structure sociale se constitue autour d'une idée, d'une préoccupation commune, d'une culture
commune qui fait lien. Ce n’est plus le vivre ensemble, les uns pres des autres sur un méme
espace, qui assure désormais la cohésion sociale, mais I’entretien de liens interpersonnels
spécialisés, reflétant I’appartenance de chacun a des univers relationnels différenciés et
juxtaposés (travail, amis, famille, associations, loisirs) au sein desquels se cristallisent les

différents aspects du soutien relationnel (émotionnel, matériel, informationnel etc.).

Aussi pour affiner notre terminologie, en lien avec les différentes approches du concept de
communauté et les rapprochements avec le concept de diaspora nous retiendrons, pour
nommer les « internautes » qui créent un espace relationnel particulier au travers des listes de

discussion, I’idée de « communautés dispersées ».

Pour Paul Ricoeur (Ricoeur, 2004), les communautés proprement dites sont des communautés
de personnes : il leur correspond des objets culturels spécifiques. Poursuivant les propos de
Husserl sur les communautés illimitées des savants et des philosophes, il développe l'idée
d'une communauté universelle qui se situerait en deca des communautés culturelles dans une
sorte d'accés a la nature objective. A la lecture de Ricoeur, la communauté dispersée dont

nous parlons dans les LD se tient dans 1'entre-deux de la communauté illimitée du savoir et de
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la simple mise en commun de la nature objective puisque se jouent, dans les échanges,
plusieurs niveaux de relations et d'interpellations : le niveau de 1'échange des savoirs, le
niveau du soutien psychologique, le niveau de l'échange du quotidien comme ¢lément de
structuration de la communauté. En référence a la réciprocité et a I'égalisation... De méme que
mon corps est le point zéro d'ou je considere toute chose, ma communauté est le « membre
zéro » de la communauté humaine.... C'est moins dans une théorie de la connaissance que
dans la praxis — du «souffrir» et du «faire » -, que se poursuit la constitution des
environnements culturels. Nous ne pouvons éviter de faire référence a ce qui se constitue

autour de la maladie dans les échanges LD.

Dans le développement de la structure communautaire'' formée par les malades nous
pourrions introduire la notion de « communauté de destin » qui montrerait que ce qui lie cette
communauté est une sorte de sort commun. Mais 14 encore ce serait une sorte de destin a
inventer. Cette appellation serait cependant réservée a des communautés liées par un destin

commun alors que I'appellation «communauté dispersée» répond a un ensemble plus large.

K. Communauté et virtualité.

Revenons sur cette question de la virtualité qui est utilisée, a notre sens, de fagcon abusive.
Olivier Py, dramaturge, metteur en sceéne, romancier, a qui le Théatre du Rond Point rendait
hommage, relayé dans ses propos par bon nombre de journalistes, prétendait que « Le théatre

est une révolte contre le virtuel ». Comme si le théatre donnait a voir la réalité.

Méme si, dans la lignée des travaux de Howard Rheingold (Rheingold, 1995) et de Jean
Francois Marcotte (Marcotte, 2003), nous retenons le vocable de communauté pour nommer
I'ensemble des personnes qui composent une LD nous n'entendons pas l'adjectif « virtuel ».
Rappelons que « virtuel », avant de prendre le sens, dans les nouvelles technologies,
d’espaces créés par I’ordinateur, définit un potentiel. Le mot « virtuel », du latin médiéval
« virtualis » issu de « virtus », signifie vertu, force, puissance. La définition du Dictionnaire

de Paul Robert dit de virtuel ce « qui n’est qu’en puissance par opposition a actuel et a

11 A noter qu’apparait, via le Québec, le mot-valise communautique (community building) issu de la
contraction de COMMUNAUt¢ et télémaTIQUE comme étant I’ensemble des technologies de I’information et
de la communication permettant la création et le développement de communautés virtuelles.

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 39/230



formel ». Est donc virtuel ce qui existe en puissance et non en acte. Pierre Lévy (Lévy, 1995)
propose donc de considérer I’opposition entre virtuel et réel. Virtuel étant ce qui est potentiel,
ce que Lévy nomme des « devenirs en puissance ». Ce qui est en action n’est donc pas virtuel.

Les échanges via Internet ne sont donc pas a définir comme étant des échanges virtuels.

La notion de virtualité est cependant a double signification : celle que développe Pierre Lévy
quand il nomme des devenirs en puissance et celle donnée aux espaces virtuels que sont les
espaces créés par les ordinateurs. Nommer « virtuelle », dans un emprunt a celui d' « image
virtuelle » en optique, les images fabriquées avec un ordinateur en ce sens ou ces images n'ont
pas de réalité tangible est acceptable. Par glissement sémantique, accorder cette appellation a

tout ce qui fait référence a I'ordinateur nous semble un abus de langage.

Dans le cas qui nous concerne, les LD, le fait que ces échanges utilisent 1'ordinateur n'autorise
pas a utiliser ce mot pour qualifier ni les échanges, ni les communautés qui se constituent
autour de ces échanges. Nous sommes confrontés a 1’émergence d’une nouvelle réalité au
statut ambigu puisque elle est différente du monde de nos habitudes mais qu’elle est aussi lieu

d’échange et d’action.

Les listes de discussion (LD) et probablement 1'ensemble des échanges utilisant les moyens
¢lectroniques offrent non pas un espace virtuel qui serait dégagé de la réalité mais un espace
ou se développent et se jouent des relations qui n'auraient pas ou n'auraient plus 1'espace
disponible. Au travers de nouvelles formes d'écriture et le tissage de nouvelles formes de liens
c'est probablement une culture bien ancrée dans la réalité qui s'invente et qu'il nous faut, sous

peine de rester a adorer les vieux textes, appréhender pour mieux comprendre notre quotidien.

La forme technique des LD n'est pas neutre. Le média est sans doute un support d'étayage
biocognitif de la construction cognitive et culturelle du réseau transactionnel. A partir des
interactions émergent peut-étre des formes d'organisation (groupes, communauté). Nous
avons donc des personnes hétérogenes qui parlent d'un sujet commun (la maladie) via un
support (LD). L'interaction de ces trois termes fait émerger des formes interprétatives, des
scénarios, des mises en scene cognitivo-culturelles nouvelles, des fonctionnements des
réseaux biocognitifs, de nouveaux enjeux pour le développement des personnes et de notre

SOCiété.
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En 1963, McLuhan, dans le Village global (McLuhan, 1968), ce réseau de flux d'informations
censé favoriser la mise en commun, avait per¢u une nouvelle sociabilité au travers des médias
mais il ne pouvait en percevoir les contours qui sont en construction et que nous tentons de

décrire maintenant a propos de la maladie.

L. Listes de discussion.

1) Un mode de communication parmi d'autres : les listes de discussion.

Le développement de la mobilité des individus depuis la fin du XIXéme siecle, comme le
précise Carole-Anne Riviére (Riviere, 2001) du laboratoire UCE de France Télécom
Recherche et Développement dans une étude sur le téléphone comme facteur d’intégration
sociale, a pour corollaire leur éloignement du groupe spatialement bien délimité qui
constituait auparavant le cadre privilégi¢ des relations nouées avec les autres (en 1’occurrence

un milieu traditionnellement agraire).

Cette évolution a engendré une réflexion sur les nouvelles formes d’intégration sociale. En
réaction contre une définition des formes de solidarités traditionnelles s’appuyant sur
I’existence de communautés caractéris€es par leur ancrage territorial, la connaissance
réciproque de ses membres et I’intensité de leurs contacts physiques effectifs (face a face)
(Tonnies, 1946 ; Park, Burgess et McKenzie, 1925), la sociologie des réseaux personnels ou
ego-centrés représentée par Wellmann (1979, 1982, 1990) ou Fischer (1977, 1982) a pu
montrer que [’éclatement des communautés traditionnelles sous le double effet de
I’urbanisation et de I’industrialisation, n’empéchait pas que se maintiennent, sous la forme de

réseaux de relations interpersonnelles, des liens de solidarités traditionnels.

Le lien électronique contribue donc a I’intégration sociale dans des contextes de solitude ou
d’isolement en face a face. Dans notre cas il favorise 1’intégration sociale de personnes isolées
dans leurs maladies du fait de la dispersion des malades (maladies orphelines par exemple) ou
de la préconisation de réduire les échanges pour des raisons de contamination (mucoviscidose

par exemple).
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Des méthodes permettant de reconstituer « ces réseaux de communautés personnelles »
(Wellman, 1982) et de mesurer la qualit¢ des nouveaux liens sociaux ont ainsi été
développées depuis une vingtaine d’années. Elles permettent de mieux comprendre les formes
contemporaines de cohésion et d’intégration sociale. Dénommeées enquétes ego-centrées, ces
méthodes reposent sur des procédures interrogeant un individu (ego) sur le nombre et la
nature de ses relations personnelles. Privilégiant jusqu’ici les contacts directs, elles ont permis
de caractériser le réseau relationnel d’un individu selon le type de liens et/ou d’échanges qu’il

met en jeu.

Mais de telles réflexions sur les réseaux de sociabilité ont jusqu’ici laissé de coté I’influence

des nouveaux moyens de communication a distance sur la transformation des liens sociaux.

Comme nous le préciserons au chapitre « Méthodologie » nous avons choisi les listes de
discussion parmi bien d'autres moyens ¢électroniques de communication. Ce sont celle-ci qui

nous ont paru les plus fiables et les plus faciles a suivre dans la durée.

2) Trois formes de rhétorique, une quatriéme et probablement une cinquiéme.

Selon la sociologie des sciences (Akrich, Meadel, 2002) trois formes de rhétorique
essentielles apparaissent dans les messages échangés dans les listes de discussion : le
communiqué, le récit autobiographique et le débat. Nous y introduirons une quatriéme forme
qui, dans le cadre des listes que nous suivons, nous semble la forme la plus importante: les
informations intra-communautaires. Enfin nous proposerons quelques éléments qui nous
amenent a entrevoir une cinquiéme forme, sous-jacente, qui est apparue en cours de travail et

que nous développerons dans la cinquieme partie de cette these.

La premicére, le communiqué, reléve de la communication d'informations, non spécifique a la
personne et a son parcours médical. La liste est ici envisagée comme un espace de circulation
des connaissances, dans lequel les différents locuteurs occupent a priori des positions
¢quivalentes (document 1). A ceci pres que les « spécialistes » de certaines questions

interviennent pour proposer un contenu plus objectif, plus scientifique. Les « spécialistes » en
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question, méme si quelques professionnels interviennent, sont des membres de la liste qui, au
fil du temps et de I’expérience, ont acquis des savoirs. Ce champ d'expression est donc le lieu
du partage des connaissances et de 1'édification d'un savoir collectif qui se forge sur les

informations extérieures, l'expérience et la réflexion.

Document 1 : champ d'expression « le communiqué »

From:

>Reply-To

>To: "muco-fr"

>Subject: [Muco-Fr] article sur la greffe I'Huma du 31/03/07

>Date: Mon, 2 Apr 2007 09:33:58 +0200

>

>["Humanité des débats

>Etat d'urgence pour la greffe

>Appel.

>

>Pourquoi les transplantations d'organes restent tres insuffisantes ?

>La transplantation rénale est la plus fréquente des greffes. C'est aussi le
>meilleur traitement pour les malades dont les reins ne fonctionnent plus et
>dont le nombre s'accroit régulierement. 29 % des Frangais ont dans leur
>entourage au moins une personne touchée par une maladie rénale. Outre
>['amélioration trés importante de la qualité de vie qu'elle procure aux
>malades, la transplantation rénale améliore aussi leur espérance de vie par
>rapport au traitement alternatif qu'est la dialyse. Les greffes de coeur,

>de poumons, de foie sont la seule chance de survie pour les personnes
>atteintes de pathologies en phase terminale (insuffisance cardiaque,
>mucoviscidose, VIH, hépatite C, cancer du foie, maladies orphelines et
>auto-immunes, etc.).Au-dela de la réussite qu'elle représente du point de
>vue strictement médical, le développement de la greffe génere des économies
>de santé considérables. Le coiit médical d'une année de traitement
>postgreffe est en effet tres inférieur a celui d'une année de dialyse...

>

>La France, dont le systeme de santé se veut un modele mondial et qui se
>targue de le rendre accessible a tous, est pourtant le théatre d'iniquités
>flagrantes. Face a un besoin de greffe, nous ne sommes pas tous logés a la
>méme enseigne. Les malades s'interrogent. Pourquoi les durées d'attente
>varient de quelques mois a plusieurs années en fonction des régions ?
>Pourquoi certains hopitaux affichent-ils des chiffres de prélevements
>d'organes nuls ou tres faibles, sans aucune explication valable ? Du
>desintérét coupable a la non-assistance a personnes en danger, la frontiere
>est ténue.

>

>Le manque de solidarite des Frangais, qui seraient réticents a faire don de
>leurs organes apres leur mort, est un prétexte un peu facile. Selon une
>étude tres récente de I'Agence de la biomédecine, 85 % de nos concitoyens
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>se disent favorables au don d'organes. Peu de causes sont aussi
>fedératrices. Vaincre la pénurie et faire que ce traitement soit accessible
>a tous ceux qui en ont besoin est un enjeu de vie, de solidarité et de
>progres de la société, a la hauteur de la France. Y parvenir n'est pas un
>deéfi insurmontable. D'autres pays l'ont relevé, avec succes.

>Faire du don d'organes et de la greffe une priorité politique et sociétale
>et une grande cause nationale ; favoriser par tous les moyens l'information
>des citoyens, en commengant par les programmes scolaires d'instruction
>civique, de sciences de la vie et de sciences humaines ; développer le
>prelevement d'organes pour rattraper le retard frangais sur nos voisins
>espagnols ; développer la greffe rénale a partir de donneurs vivants pour
>rattraper le retard frangais sur I'Europe du Nord ; donner les moyens
>matériels et humains aux équipes de transplantation de prendre en charge
>leurs patients, dont le nombre ne cesse d'augmenter. Dés maintenant, les
>budgets doivent enfin leur étre réellement attribués en fonction de leur
>activité, et non étre mutualisés dans la masse des budgets hospitaliers.

La deuxiéme forme est celle du récit biographique (document 2): le locuteur raconte son
parcours thérapeutique ou un épisode de sa trajectoire. Ce type de récit peut monter en
généralité et proposer un message valable en dehors du cas individuel dans une sorte de
croisade commune ou dans le but de construire collectivement un référentiel. Cette mise en
commun des singularités peut éventuellement déboucher sur une construction collective de

leur identité de patient.

Document 2 : champ d’expression « récit biographique ».

Coucou la liste,
Juste un petit resume de tout ce qui nous arrive depuis qqs jours..

Lundi et mardi cette semaine, nous sommes alles Amsterdam d'une part pour
visiter l'ecole francaise et deuxiemment pour visiter des appartements, car le ler
mai, la date de demenagement, s'approche. 1l y a qqs semaines, la directrice de
cette ecole nous avait donne une reponse favorable afin qu'ils puissent
commencer l'ecole debut mai. Il y a 2 semaines, j'avais mentionne que Jean" a la
mucoviscidose. J'avais contacte VLM" pour qu'ils envoient une brochure et la
copie du PAI afin que tout se deroule dans les meilleures conditions pour tout le
monde. Du coup, plus de reponse a mon e-mail de la part de l'ecole. Lundi apres-
midi, sur place, la directrice, genee, nous annonce que pour Thomas il n'y a pas
de probleme, mais pour Jean, malheureusement la classe est au complet, pas de
moyen a l'inscrire a partir du ler mai. Et encore, pour la rentree, il faut qu'elle
voit avec le conseil d'ecole car on n'a pas d'infirmiere etc.. Pas tres honnete de sa

12 Pour des raison évidentes de confidentialité tous les prénoms ont été changés.
13 Association Vaincre La Mucoviscidose.
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part, !

car j'ai encore son e-mail ou elle m'affirme qu'il n'y a aucun probleme pour les
deux. Pour nous ce changement de discours change tout. Nous avions concentre
les recherches d'apparts pour etre a la proximite de l'ecole francaise. Si nous
avions su avant.. la, on a fait un voyage completement inutile. J'ai bien sur aussi
contacte la personne chargee de la scolarite au VLM. Mais aujourd'hui, j'ai
discute avec le directeur de l'ecole a Hambourg qui m'a confirme que les ecoles
francaises a l'etranger n'ont aucune obligation de recevoir des enfants avec des
besoins specifiques. Nous avions evidemment explique que Jean n'a pas besoin de
l'assistance, et que ce sera juste qqs cachets a prendre lors du repas etc. Mais
apparemment, les ecoles sont devenus vigilantes, par peur de proces (au cas d'un
probleme), ils preferent refuser des enfants. Cette injustice, cette manque de
volonte et ce mauvais foi des gens, me met tres en colere.

J'ai ete loin d'imaginer tout ca car a la creche la maladie n'a jamais pose de
probleme. Au resultat, nos enfants ne seront pas scolarise dans le systeme
francais (que nous regrettons enormement) mais dans un systeme international
dont la langue est anglaise (donc encore une nouvelle langue pour eux). Nous
n'avons malheureusement pas de choix. En France, ils n'ont pas droit de refuser
un enfant avec la mucoviscidose, mais dans des ecoles francaises a l'etranger, les
Structures sont parfois petites et pas adaptes pour gerer ce genre de probleme.
Maintenant il va falloir que je reste ici jusqu'a la fin mai seule avec les enfants, et
on doit recommancer de zero les recherches d'appartement.

A part ca, tout va bien..

Bisous
Aide: http://'www.medicalistes.org/aide/
List-owner: muco-fr-request@medicalistes.org
Site de la liste: hitp://www.medicalistes.org/muco/

La troisieme forme d'expression est celle du débat ou de la controverse (document 3) sur des
modes de traitements, des choix thérapeutiques, etc. Plus large que le communiqué, plus
ouvert sur le monde extérieur a la maladie c'est le lieu d'expression, la place publique de la

communauteé.

Document 3 : champ d’expression « débat ou controverse ».

Mon fils a eu du pyo une fois, vers 3 ans et demi. Suite a la cure IV il a eu des
aeérosols de coli pendant 6 mois. C'était les premiers aérosols (je ne compte pas
l'administration de ventoline et compagnie avec le turbu-haler). Comme le pyo
n'est pas revenu pendant ces 6 mois on a remplacé la coli par du pulmozyme (vers
4 ans donc). Toujours pas de pyo a ce jour (5 ans et demi), mais on continue le
pulmozyme.

J'espere avoir répondu a ta question.
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Bisous

----- Original Message -----

From:

To:

Sent: Thursday, April 19, 2007 10:53 AM

Subject: Re:[Muco-Fr] inhalations préventif ou curatif?

> Je pense que cela dépend des germes. Mathilde a commencé Pulmozyne quand
le staph devenait trop présent et coly avec l'arrivée du pyo. Actuellement ses
ECBC sont négatifs en bactério mais elle cointinue les 2 pulmozyne pour
Sfluidifier au maximum ses sécretions : je lui ai expliqué que chaque petit
brouillard de pulmozyne cassait les sécrétions et qu'apres elles étaient plus
faciles a remonter lors de la kiné; et colimycine (mis en place apres 2 attaques
du pyo) : que chaque brouillard était une dose d'antibiotique qui avait pour but
d'empécher que de sgermes viennent se nicher dans les sécrétions.

J'aimerai bien savoir si les enfants qui ont eu des attaques de pyo et dont le pyo
est a nouveau absent des ECBC continuent leurs aérosols en préventif.

Bonne journée a tous et bon courage

La quatrieme forme est celle des échanges « intra-communautaires» (document 4)
s'agissant de faire circuler les nouvelles sur la santé de chacun, I'avancée de la maladie ou du
traitement, 1'entrée ou la sortie de 1'hopital, voire, dans les situations extrémes, les déces. Dans
le cercle fermé de ces échanges ce sont souvent des propos intimes sur les vacances, la
scolarité et la santé des enfants, qui sont tenus. Propos qui, de toute évidence, s'inscrivent
dans le registre de la proximité, dans la vie quotidienne, dans la sphére des amis et de

'affectivité.

Document 4 : champ d’expression « échanges intra-communautaires ».

Bonjour,
je passe en coup de vent...

1) un petit coucou a Sylvaine, pour lui redonner du courage car ce qu'elle
vit n'est pas facile...

2) Oui, il faut un humidificateur pour ton oxygene, des que

tu as des débits supérieurs a 2I.

Sinon c'est kiné tres difficile et toux d'irritation. Poumons qui
brilent...etc.. gros inconfort.

Pour mon cas, j'ai du mettre un humidificateur des 11, je ne supportais
pas sinon, je partais en quintes de toux sans fin.
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3) Je reviens de Paris' auj, pour une vérification de mes EFR. ¢a a un
peu remonté mais c'est pas terrible.

Si rejet il y a eu, il semble maitrisé. En attendant, on me demande de me
reposer:-)

Ah la bonne blague....

4) dans les couloirs de l'hopital, j'ai croisé la maman de Frédeéric.
Donc Frangois n'était pas loin mais je ne l'ai pas vu.

5) dans les bonnes nouvelles, mon fils vient d'avoir les résultats du

premier concours qu'il a passé: il est re¢u aux épreuves écrites pour étre pilote.
La suite est donc le 16 mai a Paris.

Donc j'irai a Paris le 16 mai avec lui... Je ne sais pas encore

comment, la nouvelle est toute fraiche, on verra demain pour

l'organisation. Pour l'instant, Alain est a Paris depuis 10 jours,

pour finir un autre concours..moi a Cabourg et ces derniers temps,

on s'est retrouvés chaque soir pour diner au resto sur Paris

voila, voila...
bises

Une des caractéristiques des listes réside dans la treés grande fluidité des échanges qui autorise
des changements de registre. Le passage et l'articulation possible entre l'individuel et le
collectif, entre le particulier et le général nous paraissent étre une des innovations majeures
liées au mode de fonctionnement de ce médium. Les communautés se transforment facilement
en groupes de soutien. Leurs membres échangent de I’information, mais aussi des conseils et
se prodiguent mutuellement un accompagnement psychologique. De sorte que, au travers de
ces échanges, apparait une forme que nous pourrions qualifier de thérapeutique. C'est elle,
cette probable cinquiéme forme d'expression, que nous allons tenter de cerner dans la suite

de ce travail.

3) Entre texte et contexte.

Ce qui caractérise les échanges en matiere de textualité est essentiellement donné par
l'interférence permanente entre le texte et le contexte. Du fait de son extréme lien avec le
quotidien, la préoccupation immeédiate, la réponse aux messages, le texte s'inscrit a la fois
dans un mode¢le de représentation en mouvement, dans une interchangeabilit¢ des roles et
dans les inflexions propres aux €changes oraux. De sorte qu'il est plus difficile d'en fixer les

marqueurs. Cependant, des éléments particuliers aux listes de discussion émergent.

14 Pour des raisons de confidentialité les noms de lieux ont aussi été changgés.
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L'écriture y est facile au point qu'un style semi-oral (document 5) est rarement adopté par les
utilisateurs : ce matériel permet de saisir le vif d'une discussion collectivement élaborée,
certes par €crit, mais sans les lourdes médiations de I'écrit ordinaire (Akrich et al, 2001). Ce
qui, dans un premier temps, saute aux yeux est l'apparente dé-construction des textes.
L'écriture est simplifiée. Il est souvent fait appel aux onomatopées. Le style oral est
couramment utilisé. Certains locuteurs utilisent les codes classiques de la téléphonie portable
tandis que d'autres intégrent des figurines animées (smileys) permettant de faire transparaitre
le caractére et 1'état d'esprit de son auteur. Le rapport au temps, condensé et distancié, le
positionnement entre oral et écrit, sont visibles dans I'écriture. Celle-ci est transformée :
rédaction rapide, relecture rare ou absente, orthographe approximative (document 6),

présentation sommaire et civilités pratiquement absentes.

Document S : le style

Coucou ,

Tes larmes d'émotions sont authentiques et normal. Quelle grande décision
que de signer ces papiers qui te permettrons d'avoir ce beau sésame pour
une vie meilleure.

Je t'embrasse tendrement et t'envoie de ma Provence plein de courage.

Je te souhaite un bon WE de Pdques dans ta famille.

o..

------- Message original-------

De :
Date : 04/06/07 21:16:46

A : muco-fr@medicalistes.org
Sujet : [Muco-Fr] greffe

Bonsoir la liste,

J'ai 2 nouvelles a vous annoncer ...

La premiere est que je rentre chez moi demain apres un mois passé a l'hopial.
La seconde est que j'ai les papiers pour m'inscrire sur liste de greffe. Ils
n'attendent plus que ma signature et ca sera chose faite demain.

Les médecins ont finalement opté pour une greffe poumons-reins apres avoir
effectué un examen qui a montré que mes reins se sont grandement dégradés
depuis l'an dernier.

J'ai trés peur mais je pense que c'est normal... J'ai les larmes aux yeux en vous
écrivant ce mail.

Bonne soirée.

Bizzz
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Document 6 : le style (orthographe).

C'est faux !!! je ne suis pas d'accord ! En Iv j'ai Gentamicine et ca marche
tres bien ! Et Je suis Delta F508 alors ...
Biz

----- Original Message -----

From: <

To: <muco-fr@medicalistes.org>

Sent: Thursday, April 05, 2007 11:57 AM
Subject: [Muco-Fr] Re: gentamicine

> ('est consternant !

> La gentalline est un antibio ( aminoside ) tout ce quil y a de plus

> classique et on s'aper¢oit maintenant qu'il est inefficace chez tous les
> mucos, sauf ceux qui sont porteurs de la mutation Y122X /!>

>

> Répondre a l'auteur a la liste

> # From: <

> # To: "muco-fr" < muco-fr@medicalistes.org>

> # Subject: gentamicine

> # Date: Thu, 5 Apr 2007 11:11:21 +0200

> # Reply-to:

> Apres 15 jours de traitement par voie intraveineuse, « un bénéfice

> thérapeutique significatif, en particulier au niveau respiratoire a été
> observé » chez six des neuf patients ainsi traités. En revanche, aucun des
> patients porteurs d?une autre mutation n?a présenté d?amélioration
> clinique.

> Aide: http://www.medicalistes.org/aide/

> List-owner.: muco-fr-request@medicalistes.org

La dimension temporelle avec l'immédiateté des échanges modifie le rapport a 1'écrit en
inventant I'asynchronie (Akrich, Meadel et Paravel, 2001). « Asynchrone, je laisse le temps a
autrui de s'organiser pour traiter ou non l'information dont il peut se rendre maitre. » (Hafner
et Lyon, 1999). Cette asynchronie introduit un différentiel entre le temps d'émission et de
réception d'un message qui aurait 'allure d'une information transmise oralement. La vitesse
d'émission est comparable a l'oral. Le point de rencontre avec 1'écrit est que le moment de
réception est incertain, d'immédiat a largement différé. Nous ne pouvons éviter, comme le
proposent Akrich, Meadel et Paravel (Akrich, Meadel et Paravel, 2001), de considérer que la
manicre dont chacun gere le temps qu'il consacre a sa correspondance électronique a des
effets sur les échanges avec ses correspondants. Ceci nous ameéne a positionner les

communications électroniques entre I'immédiateté et la réactivité de l'oral et le différé de
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l'écrit. Akrich, Meadel et Paravel ajoutent que « La distance qu'introduisent le temps de
réponse et 1'écrit est aussi un moyen de ménager l'interlocuteur et de lui redonner une marge
de manceuvre ou de réaction. Dans le mail, chacun des deux partenaires, destinataire et
expéditeur, garde la main sur le contrdle de son temps. Entre différé et temps quasi réel, les

utilisateurs choisissent la modalité temporelle de leur réponse ».

Comme le rappellent Akrich et Méadel en citant Muchembled (1998) les rituels de politesse
servent a «régler la distance de communication, a demeurer sur la réserve sans refuser
I'échange, a renforcer le lien sexuel et social, a savoir ouvrir et fermer la relation en douceur
pour ne pas perturber les interlocuteurs et a canaliser ou a dissimuler la violence et I'esprit de
compétition». Le mail semble autoriser la communication tout en permettant aux
correspondants de s'abstenir de ces « tyrannies de I'étiquette». «Dans les forums de discussion
comme dans les courriers il est inconvenant de faire allusion a des fautes d'orthographe ou de
style, a des maladresses. Cette écriture «flashy», ce style jugé relaché, cette absence de forme
ont fait naitre chez certains le sentiment qu'il s'agit d'une activité scripturale spécifique,

différente et en définitive originale.» (Akrich et al, 2002).

La messagerie reste donc de 1'écrit, mais de 1'écrit « comme on parle : a la fois sans rature et

sans délais. »

Les échanges s'inscrivent le plus souvent dans des « fils de discussion » (document 7) c'est a
dire un ensemble de messages dont le sujet est identique et qui sont en résonance les uns avec
les autres.

Document 7 : fils de discussion

Re bonjour,

Tu parlais de creme spirial, le dermato m'avait donné un antitranspirant (genre
deodorant) spirial a bulle a mettre sous les bras, pour ma transpiration
excessive, malheureusement, ¢a n'avait rien stoppé ou du moins pas du tout réduit
la transpiration ;-( dommage !

Re bises,

Je soutiens Médicalistes : http://www.medicalistes.org/divers/adherer.php

————— Original Message -----

From:

To:

Sent: Tuesday, April 24, 2007 10:11 PM
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Subject: Re: [Muco-Fr] Chaussures respirantes GEOX ?
Salut,

J'ai acheté des GEOX a Paris l'été dernier car il transpire aussi bep des pieds, la
peau de ses pieds pele a peut pres tout le temps mais la depuis quinze jours c'est
reparti puissance xxxx,

J'ai trouvé que ces chaussures étaient nettement moins humides que les autres
(pourtant en cuir, hors de prix, genre kickers). Bon il faut dire aussi que c'est un
modeéle "sandalette" mais je crois que ¢a marche réellement. D'habitude les
autres sandalettes étaient trempées...

Sinon le dermato lui a prescrit une creme, Spirial Creme des laboratoires SVR,
que j'utilise lorsqu'il pele vraiment bep des pieds (et des mains, parce que les
mains c'est pareil). Ca apporte un plus réel, ¢ca ne résout pas completement le
pblme mais ¢a améliore. A tester, peut étre?

Bisous

----- Original Message -----

From:

To:

Sent: Tuesday, April 24, 2007 7:01 PM

Subject: [Muco-Fr] Chaussures respirantes GEOX ?

Bonjour a vous tous,
J'ai vu a la télé la pub sur les chaussures respirantes GEOX. Quelqu'un a-t-il

Nous attaquons une période difficile avec la chaleur... et la transpiration de tout
le corps.

J'ai trouvé des vétements respirants, que ce soit les tee-shirt, chaussettes,
pantalons... il ne me manque plus que les chaussures ;-))))

Transpirant énormément des pieds entre autres ;-(((( je recherche des
chaussures avec lesquelles je peux marcher pour aller au boulot, tout en sortant
en ville, j'en ai déja de petite rando (genre tennis en gore-tex : peu respirante a
mon gotit) mais pas pour tous les jours. Je dois aussi mettre des semelles
orthopédiques et prendre des chaussures "surélevées”... avec un talon de 3 cm
maxi (pas de chaussures plates, ¢ca me fait mal aux talons). Par contre, pendant
les "randos" de 2 heures, je supporte tres bien mes tennis sans les semelles, allez
donc comprendre !

Mon cordonnier m'a également conseillé des chaussures en cuir des
PARABOOTS (pour ne pas y transpirer dedans).

Avez-vous une idée, ou mieux ce que je cherche ?

Merci a vous,

Bises,

A la lecture ces « fils de discussion » se présentent comme une réponse ou l'alimentation de
'échange par un apport d'éléments nouveaux qui font suite a un nombre plus ou moins
conséquent des messages. Nous pouvons de la sorte ouvrir un message qui annonce un « je

suis d'accord » a la suite de cinq a six messages qui se répondent sur un méme sujet. Méme si
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ce «je suis d'accord » parait laconique il vient maintenir la dynamique de circulation,

renforcer le circuit intra-communautaire et valider une lecture.

Les fils de discussion (ces ensembles de messages dont les sujets sont identiques) raccordent
les tours de parole. Les messages accumulés qui font corps avec le texte récent maintiennent
le lien dans la discussion et rappellent les échanges précédents sans avoir a rechercher, a se
souvenir tout en permettant a ceux qui arrivent sur un sujet d’étre immédiatement en phase
avec ce qui se dit. Plusieurs fils de discussion peuvent donc circuler sans confusion a un

moment donné dans une liste de discussion.

Dans I'écrit qui nous concerne la parole reste en suspens. Le propos lancé sur le mode oral est
en attente de la réponse. Et, comme le dit Madeleine Akrich, elle reste « orpheline pour un
temps de sa réponse ». Les fils de discussion et le rappel des interventions précédentes

réactivent l'immédiateté de I'échange oral.

Ces fils de discussion entretiennent une continuité : peu ou pas d'entrée en matiére ou de
salutations qui pourraient laisser croire a une rupture momentanée de l'échange. « La
communication prend alors l'allure d'une conversation ininterrompue, avec des délais plus ou

moins longs, mais qui s'installe dans un temps indéfini et continu... « (Akrich et al. 2002)

Ces fils de discussion de par les messages anciens qu'ils véhiculent sont porteurs d'une
mémoire communautaire. L'agrégat de messages souvent fort longs se complexifie
quelquefois dans les « écritures croisées ». Les commentaires, accords et désaccords prennent
place, non pas dans un texte qui ferait suite mais dans le corps méme du texte originel dans
une couleur différente pour seule différenciation. Comme si la mémoire collective se

construisait et s'inscrivait en temps réel dans le croisement des écritures.

Les messages qui n'ont pas de contenus informatifs (document 8) correspondent soit a des
hochements de téte, soit comme nous le supposons a une affirmation de l'appartenance a la
communauté. Par l'acquiescement sur des propos tenus c'est la démonstration d'une présence

et d'une écoute de la parole communautaire.
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Document 8 : pas de contenus informatifs.

>Ah ouais quand meme ....

>('est assez halluciant !

>M'enfin...

>Biz

>

pour ne pas discréditer mon centre de greffe,

je précise que c'était a Paris que cela se passait:-)
bises
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lll. Une méthodologie particuliere
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Face a la masse des échanges (35000 messages représentant un volume équivalent a quelque
10000 pages) et a la particularité du support (électronique) il nous était a la fois impossible
d'organiser une lecture et trés facile de mettre en place un traitement informatique. De sorte
que nous avons ¢laboré un mode de traitement particulierement adapté a cette situation. Nous
préciserons donc le contexte, Internet et plus particulieérement les listes de discussion, et le

choix des technologies mises en oeuvre.

A. Le choix de la liste de discussion comme support d’étude

« Internet, le virus gagne la famille » titrait un hebdomadaire en 2006'°. En 2006, 8 millions
de foyers, en France, sont connectés a Internet (500 000 en 2002), décrochant la palme de la
plus forte croissance. Deuxiéme médaille : celle du temps passé soit 13 h par semaine (contre
10 h dans le reste de I'Europe)'®. Internet favorise 1'hyper-communication. Les jeunes l'ont vite
compris. Dans le monde, un blog se crée toutes les 4 secondes. La montée de cette nouvelle
sociabilité¢ électronique peut inquiéter. Lorsqu'en janvier dernier l'institut Médiamétrie
demande a son panel d'adolescents quels sont les deux moyens qu'ils privilégient pour
communiquer entre amis, ceux-ci placent MSN devant la rencontre directe. 20% de ces jeunes
optent pour la messagerie quand il s'agit de communiquer avec la famille.... Jusqu'aux parents
qui, en cas de crise, préférent instaurer un dialogue avec leurs enfants sur MSN pour éviter

I'affrontement et les cris.

Bien sir, le vocabulaire et la syntaxe employés sont peu académiques (chap II. L.3). Mais il y
a création de codes, invention de formes et souvent méme démonstration de poésie dans les
formules échangées. « Internet ne dé socialise pas mais socialise en dehors du cercle physique
quotidien. Nous pouvons désormais étre loin des yeux, proche du coeur. Les grands-parents y
sont les premiers gagnants. Mais les parents ne doivent pas s'inquiéter: les jeunes cherchent de
plus en plus tot des références en dehors de la famille et Internet ne fait qu'accompagner cette

évolution des mentalités» (Tisseron, 2004).

Dans l'univers des échanges ¢électroniques plusieurs catégories d'outils sont disponibles.

15 Télérama n° 2926, 8 fév 2006
16 Chiffres Médiamétrie, septembre 2005, et EIAA (European Interactive Adversing Association), novembre
2005.
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L'e-mail, le service le plus utilisé d'Internet (créé en 1972) permet d'envoyer un message a un
destinataire particulier a condition de connaitre son adresse e-mail. Il est aussi possible
d'envoyer en une seule fois un méme message a plusieurs destinataires, il suffit de connaitre
les adresses e-mail de chaque destinataire. Pour permettre I'envoi d'un e-mail a un groupe
ayant plusieurs dizaines (ou plusieurs centaines) de membres il existe la liste de discussion.
Apres s'étre abonné a une liste de discussion, il est possible d'envoyer un message a I'adresse
email de la liste et le service qui gére la liste se charge automatiquement de retransmettre cet

e-mail a I'ensemble des autres abonnés de la liste de discussion.

L'abonnement a une newsletter ou lettre d'information par e-mail est comme 1'abonnement a
une revue ou un journal papier. Apres l'abonnement a la newsletter I'abonné regoit la
newsletter sous la forme d'un e-mail. C'est généralement trés court. La newsletter est centrée

sur un sujet particulier a la différence d'un quotidien national.

Le forum permet a un grand nombre d'individus d'échanger et de consulter la conversation

sans nécessairement étre présents au méme moment.

Usenet est un forum d'échange de messages. Les messages y sont archivés et publics.

L' IRC, «messagerie instantanée», représente un des systémes de conversation fonctionnant

via Internet, indépendamment du Web. L'TRC suppose l'utilisation d'un logiciel précis.

Le « chat » est un espace permettant une «discussion textuelle» (par écrit) en temps réel entre
plusieurs internautes. Le terme «chat» provient du verbe anglais «To chat» qui signifie
«bavarder». Il se veut également I'acronyme de "Conversationnal Hypertext Access
Technology". Contrairement a un forum de discussion, les conversations sur un « chat » ont
lieu en temps réel et ne sont pas capitalisées, ce qui signifie qu'elles ne bénéficient qu'aux
seules personnes présentes. L'objectif poursuivi par un « chat » n'est pas le méme que celui

d'un forum de discussion : un « chat » favorise la communication en temps réel entre un petit
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groupe d'individus et se rapproche plus d'une communication privée. Exactement identique a

I'IRC mais dans une forme "moderne" il ne demande pas un logiciel particulier.

Le site Web est identique a un livre. Un site Web (aussi appelé "site internet" ou "page perso"”
dans le cas d'un site internet a but personnel) est un ensemble de pages (texte, images)
disponibles en permanence via Internet. Un site Web est architecturé autour d'une page
centrale, appelée «page d'accueil» (équivalent du sommaire d'un livre) et proposant des liens
vers les pages intérieures. Parfois les pages intérieures proposent des liens dits «externes»,
c'est-a-dire vers d'autres sites internet, d'ou le surnom de "toile". On y trouve aussi toujours

une "adresse e-mail" pour éventuellement poser une question.

Le blog ou journal Web ou carnet Web (en francais blogue) est un site Web personnel
permettant & un internaute de publier facilement des informations en ligne sous forme de
journal. «Blog» est une contraction de «weblog». Le blog est donc une page Web, s'appuyant
généralement sur un outil dynamique permettant de gérer la mise en page du contenu, dans
laquelle son auteur publie des actualités, des liens vers des sites web, de courts textes de sa

création ou tout autre document multimédia.

Le Wiki est un site Web collaboratif (concept datant de 'an 2000). C'est un modele coopératif
de rédaction de documents. Concrétement, n'importe quel visiteur a la possibilité de modifier
la page qu'il est en train de lire. Les modifications sont ensuite enregistrées (les versions
historiques restent accessibles). Ainsi, un premier auteur rédige un article, un second le
compléte puis un visiteur en corrige d'éventuelles erreurs qu'il aura remarquées en naviguant

sur le site.

Face a ce tableau d'outils un seul correspond a nos attentes : les listes de discussion.

Ces listes de discussion supposent une démarche d'abonnement. De ce fait seuls les abonnés
regoivent les messages de la liste qui est alimentée par leurs contributions. A la différence des
forums, les listes de discussion sont, du fait qu'elles se construisent un espace propre, propices

a la constitution d'un collectif, voire d'une communauté, c'est a dire d'un groupe de personnes
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relativement soudées, avec des roles progressivement définis : l'expert, le modérateur, le

poete, le spécialiste d'un traitement, etc. (Akrich, Meadel, 2002).

B. Comment appréhender ces listes de discussion.

A partir d'un logiciel d'analyse textuelle nous allons proposer de travailler des lexiques et de

montrer comment ils évoluent.

Nous proposerons ensuite des cartographies a partir de diagrammes établis sur des seuils qui
nous paraissent raisonnables (seuils que nous préciserons). C’est donc une sorte d’analyse
des contenus qui dégagent des thémes, des agrégats. Si nous gardons les mémes parametres

d’une fois sur I’autre nous pensons étre en mesure de montrer des évolutions.

Nous établirons ces résultats sur le fil conducteur qu’est la construction des frontieres. Sur un
théme donné, un théme qui vient d’arriver sur la liste de discussion, nous suivrons 1I’évolution
du/des discours. Nous proposerons un diagramme des échanges sur ce theme donné et nous
tenterons de montrer comment, en participant aux €changes, les interlocuteurs modifient leur
perception, au travers des contenus, et de ce fait construisent les frontieres d’échange avec les

autres dans un processus de construction de soi.

Nous présenterons, dans une suite, le discours de X. et des autres interlocuteurs sur un theme
qui vient d’apparaitre. Nous aurons donc une sorte de cohorte sur ce qui est dit. Nous
essaierons alors de voir comment chacun va s’emparer de ce theéme, a la fois au niveau
personnel en prenant deux ou trois interlocuteurs qui parlent beaucoup et au niveau collectif

en regardant comment le théme en question se frontierise en tant que théme social.

Nous montrerons comment se fait la fronti¢risation psychologique, ¢’est-a-dire comment deux
ou trois témoins se sont emparés de ce théme ouvert par un autre et comment ils ’ont
développé pour eux. En traitant deux ou trois trajectoires de thémes en ne retenant que les
mots qu’ils emploient nous montrerons comment chaque interlocuteur s’est construit une

frontieére.
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Il s’agit de voir comment un premier message émis aupres de deux autres (par exemple) va
étre repris et renvoyé et comment il va étre percu, recu, repris par 1’émetteur. Comment il

s¢lectionne des ¢léments et comment il en rejette d’autres pour fabriquer son identité.

Nous montrerons que tout cela évolue non pas en fonction d’une norme sociale mais en
fonction d’un processus de conscience de soi. De la conscience que chaque interlocuteur

acquiert de lui-méme au travers du regard des autres.

Le choix des listes de discussion est qu'elles permettent, du fait de I'écrit, de regarder ce qui se
passe, de visualiser des choses qui sont ténues et le plus souvent invisibles. C’est une facon de
voir. La particularité de cette facon de voir est d'étre en rapport avec le corps, comme une
prolongation du corps. Quand le dialogue s'installe au travers de l'ordinateur, c’est du
corporel. C'est parler de soi comme la maladie c’est aussi parler de soi. Et I’ordinateur est une
prothése. Une prothése communicante qui vient médiatiser le difficile a dire, I’'impossible a
dire, ’interdit a dire. Nous faisons 1a référence aux blogs et autres utilisations des journaux
intimes qui se diffusent a la face du monde mais qui se disent interdits aux plus proches dans
cette ambiguité de liberté d’acces. C’est sans ambiguité que certains nomment cet objet

comme un prolongement d’eux-mémes.

C. Le choix du logiciel : Wordmapper

L’analyse de contenu s’est développée en tant que méthode objective d’analyse du sens caché
derricre le discours. Berelson (Berelson, 1968) la définit comme « une technique de recherche
pour la description objective, systématique et quantitative du contenu manifeste des

communications, ayant pour but de les interpréter ».

En simplifiant, nous pouvons considérer que la lexicométrie prend en compte le mot alors que
l'analyse de contenu prend comme unité un segment de texte contenant une idée ¢lémentaire
ou, en d’autres termes, la plus petite unité de sens ou de signification. L'analyse de contenu a
pour objectif de dégager les différents thémes, de les classer en évitant les interprétations

subjectives et personnelles de 'analyste (Bardin, 1977; Mucchielli, 1984).
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La technique utilisée dans WORDMAPPER (WM) est a mi-chemin entre la lexicométrie et
l'analyse de contenu. En utilisant des techniques statistiques et linguistiques, WM va classer

automatiquement les segments de texte en unités de contexte.

Tous les logiciels sont faits pour travailler sur des grandeurs (des réponses a des
questionnaires, des échelles ) alors que 1a c'est du texte. Et la logique du texte est I'association

d'¢léments ( assurance / vie / hopital par exemple).

Les analyses factorielles sont a 1'origine des analyses en composantes principales. Suite a des
tests on observe des corrélations : la réussite au test 1 implique une réussite au test 2. Les
corrélations expriment 1'existence d'un espace physique crée par les deux facteurs. Il en est de

méme si I'on prend les statistiques économiques d'un pays.

La logique du texte est que la personne met en rapport différents éléments ( par exemple : s'il
veut avoir une bonne espérance de vie, il faut qu'il passe par une cure a I'hopital). C'est une
logique de chemin : pour aller en B il faut passer par A. Ce n'est donc pas, au départ, une
logique d'espace. Il n'y a pas deux choses qui sous tendent la représentation. Par contre il y a
un lien entre « espérance de vie / cure a 1'hopital / aérosols / etc.» Il y a un rapport et les gens

savent qu'il y a un chemin qui meéne d'un élément a un autre. Ils n'en disent pas plus.

Ce que nous proposons de faire, dans cet esprit 1a, est d'étudier toutes les associations, tous les
rapports, car le chemin peut aller de A vers B mais ce n'est pas forcément un chemin de B
vers A. Quand le chemin est dans les deux sens le lien est fort parce que A implique B et B
implique A. Si nous trouvons une structure en étoile avec des liens forts autour (des liens
centripétes et centrifuges) nous avons un acteur réseau (muco) avec ses caractéristiques
(I'ensemble des mots associés) qui le définissent de maniére un peu consensuelle. A l'inverse

chacune des caractéristiques ramene a l'acteur réseau.

Le choix de WM est li¢ a deux éléments principaux. Le premier fait référence a la filiation de
ce logiciel avec LEXIMAPPE. De sorte que les travaux effectués avec ces logiciels nous
servent de base. Le deuxieéme fait lui référence aux €tudes comparatives menées sur Alceste et
WM (Peyrat-Guillard, 2006) et sur Tropes, Alceste et WM (Garnier, Jeoffrion, Gardaire,
Ndobo, 2005).
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Il en ressort que ces différents outils donnent le plus souvent des résultats équivalents des lors
que les « réglages » permettent de traiter les documents de fagon identique. A partir d’une
classification descendante hiérarchique, Alceste fait apparaitre des classes de discours plus
homogenes et moins nombreuses que les clusters résultant de la classification ascendante
hiérarchique de WM. Alceste donne une meilleure vue d’ensemble du corpus, tandis que

WM met bien en évidence 1’articulation des thémes entre eux.

WM propose d’aborder un corpus par les différentes thématiques qui le constituent, en se
basant sur des séquences de mots. La représentation et par-la méme la navigation dans le
corpus se font donc par la lecture d’environnements de mots. Des lors la possibilité
d’exploiter ce type de classification durant lequel on perd contact avec 1’ensemble des
données pris comme un tout organisé (en documents) repose sur 1’acces plus ou moins aisé au
texte brut. De cette bonne circulation dans le corpus (des thémes aux documents) dépend

I’accés au contenu, au sens.

Pour effectuer ses calculs WM repose entie¢rement sur la statistique ; les filtres utilisés pour
nettoyer le lexique des mots jugés comme non signifiants pour 1’étude sont basés sur la
fréquence d’apparition de la chaine de caracteres ou sa longueur et le seul dictionnaire utilisé
est une liste de mots a supprimer (un « anti-dictionnaire » qui pourra étre enrichi). Aux calculs

de fréquences d’une forme graphique s’ajoutent des calculs de fréquence d’associations.

La méthode utilisée avec WM consiste, contrairement a l'approche sémantique qui nécessite
la création, au préalable, d'un dictionnaire de référence, a utiliser les textes eux-mémes pour
créer des catégories homogenes de mots. Si, dans un ensemble de documents, on trouve
souvent les mémes mots a l'intérieur d'un segment de texte, il est probable qu'ils décrivent le
méme contexte. La méthodologie de classification est donc fondée sur les associations
multiples entre les mots au sein d'une méme unité de sens. La classification en thémes ou en
contextes est faite, en utilisant des algorithmes statistiques, a partir d'une matrice de co-

occurrence entre les mots.
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1) Définition de mots signifiants.

Dans un premier temps, il est suggéré de définir une liste de mots signifiants, les mots qui
sont porteurs de sens. Les mots outils seraient alors supprimés, les singuliers/pluriels et les
masculins/féminins regroupés et des équivalents entre les mots créés. Nous avons fait le choix
de garder les listes intactes pour deux raisons majeures. La premiére est la difficulté a faire
des choix en particulier en ce qui concerne la création de synonymes. La deuxiéme est liée au
fait que la pertinence de cette sélection n'est pas démontrée. Nous nous limitons au
dictionnaire des mots a ignorer. La comparaison entre un fichier brut et ce méme fichier dont
on a défini la liste des mots signifiants ne fait pas apparaitre de différence notable. Les mémes
acteurs-réseaux (AR) sont présents et pratiquement aux mémes places. Nous préférons faire

un retour au texte quand des mots sont ambigus.

Les associations sont alors analysées. Combien de fois tel mot est associé a tel autre? Le texte,
via la « fenétre glissante », est découpé en segments représentant des unités de sens. Lorsque

deux mots signifiants sont proches, il est probable qu'ils font partie d'une méme unité de sens.

2) Corpus textuel.

Wordmapper permet l'accés a toutes sortes de corpus textuels ainsi qu'aux documents
téléchargés sur Internet. Des volumes importants d'informations non ordonnées ou d'échanges
structurés, par exemple en courriels ou forums de discussion, sont traités et visualisés pour
apparaitre selon leur cohérence, et permettre d'aller plus loin, a la fois en synthése et en
analyse. Cette fonctionnalité est, pour nous, de premiere importance. En effet, la quantité trés
importante des messages que nous avions a consulter ( plus de 35000) ne permettant pas de
« nettoyer » chaque message, il était indispensable que toute forme de texte soit pris en

compte par les systémes.

3) Les clusters.

Pour une recherche donnée, le traitement délivre cing types de représentations, qui se

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 62/230



combinent a merveille au gré de nos besoins : une cartographie des "clusters", avec leurs
liens, pour visualiser les thémes et acteurs les plus prégnants ou pertinents; une cartographie
des "champs sémantiques", pour situer les termes pertinents dans leur contexte propre; des
extraits ou paragraphes contenant les termes retenus (les clusters ou les mots associés) qui
sont donc les parties les plus pertinentes du contexte; les documents d'origine, vers lesquels
nous pouvons remonter a partir des extraits; les tableaux et matrices a partir desquels les
cartes ont été générées et qui permettent, selon sa familiarité avec les traitements statistiques,

de générer toute une batterie de schémas et d'interprétations.

Les clusters désignent les termes co-occurrents qui sont pertinents avec le contexte de leur
emploi. Les clusters peuvent étre représentés par un seul mot, ce qui simplifie la lecture, mais
ils sont en réalit¢ composés de plusieurs mots (lisibles sur la carte) qui sont plus ou moins
intensément co-occurrents. Les clusters se rapportent a une approche globale et révelent des
cohérences contextuelles; ils sont fonction de I'ensemble des termes du corpus, et dévoilent
des univers de pertinence, des grappes et des liens de cohérence. Leurs enseignements
différent de ceux que nous pouvons tirer de la représentation des champs sémantiques. Ceux-

ci nous donnent a voir les contextes divers d'un terme (d'une idée, d'un acteur...).

Le logiciel permet de sélectionner plusieurs mots sur la carte, pour faire apparaitre les extraits
qui les contiennent. Nous reviendrons sur cette fonctionnalité qui présente, dans le cadre de
notre travail, le plus haut intérét. En effet, apres avoir traité 1'ensemble de nos données, il était
essentiel de revenir au texte car c'est seulement a la lecture des textes que les thémes prennent
corps. Par ailleurs toutes les matrices qui ont permis de générer les cartes et de cibler les

extraits de textes sont accessibles, et peuvent étre directement utilisées sous Excel.

Ce que nous retenons des particularités de WM apres le travail réalisé avec des outils tels que
SAMPLER est que, dans cette méme logique, nous pouvons appréhender le langage dans son
intégralité. LEXIMAPPE et SAMPLER impliquaient une indexation dépendante du chercheur
et en particulier dans son choix des mots qu'il pouvait juger pertinent ou pas. Avec WM nous
ne sommes plus dans cette position et nous pouvons donc prendre l'intégralité des mots. Leur
importance, dans le texte, sera, de toute fagon, visible au regard de sa fréquence. WM traite
donc directement le langage. Cela concerne donc la possibilit¢ de suivre la pensée et la

représentation des fagons de penser la réalité.
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4) La création des dictionnaires.

Elle peut se faire de deux manicres différentes. Une premiere catégorie de logiciels utilise des
dictionnaires construits a priori. La méthode est dans ce cas trés simple, il suffit d’introduire «
manuellement » dans le dictionnaire les liens de parenté entre les mots. Dans un ensemble de
textes a analyser, lorsque le logiciel rencontre un de ces mots, il saura classer le paragraphe ou
le document en fonction du théme concerné. On acceéde ainsi rapidement a I’information
recherchée. Tout ceci suppose que ce travail de catégorisation a priori des mots en famille ait
été fait avec minutie et d’une maniére exhaustive. L’ autre orientation consiste a utiliser les
textes eux-mémes pour créer ces catégories homogenes de mots. Si dans un ensemble de
documents, on trouve souvent les mémes mots a I’intérieur d’un segment de texte, il est

probable qu’ils décrivent un méme contexte.

La méthodologie de classification est fondée sur les associations multiples entre les mots. En
réalité, un ordinateur peut discerner les relations complexes entre les mots mais ne peut pas
vraiment reconnaitre les idées en tant que telles. Ici, la méthode est fondée sur les associations
de mots au sein d’une méme unité de sens. La classification en thémes ou en contextes est
faite a partir d'une matrice de co-occurrence entre les mots. Il s’agit d’une méthode statistique
qui «imite» en quelque sorte le travail humain de classement. L’analyse des associations entre
des mots signifiants suppose que ces relations existent. Un texte de nature littéraire dans
lequel P’auteur cherche a ne jamais utiliser deux fois le méme mot sera plus difficile a
analyser. C’est donc a partir de ces catégories homogenes de mots que la recherche peut se

faire.

Les deux orientations sont vraiment différentes, soit on utilise des dictionnaires constitués a
priori, soit on utilise des algorithmes statistiques pour classer les mots en themes homogenes
et pour lever I’ambiguité de certains mots. Dans 1’état actuel des connaissances, le langage
humain est d’une telle complexité que son analyse ne peut étre automatisée et confiée

entierement a 1’ordinateur.

Notre travail consiste donc a faire d’incessants aller-retours entre les données statistiques et le
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texte. Ce que permet, en permanence, WORDMAPPER.

5) Définition du contexte.

Un contexte est défini par [utilisation conjointe de plusieurs mots signifiants. La
classification va nous permettre d’identifier ces contextes. Le logiciel va représenter sur des
graphiques les clusters de mots. Nous observons également la structure des relations
existantes entre les mots a l'intérieur d'un cluster et, dans un graphique en étoile, les différents
contextes dans lesquels le mot a été utilisé. Ces trois niveaux de graphiques vont nous
permettre de repérer les mots qui caractérisent le mieux un contexte. A partir de ces mots, le

logiciel saura ventiler les questions ouvertes par contexte et, trés souvent, par théme.

Pour nous résumer, le particulier intérét de WM, pour notre travail, est essentiellement basé
sur sa filiation avec les logiciels que nous avons précédemment utilisés, sa capacité a traiter
d'immenses corpus textuels de formes et d'origines différentes et a la possibilité, a partir d'un
tableau de fréquence des mots et d'une cartographie (les diagrammes stratégiques) de revenir

directement au texte.

D. Les différentes étapes de I’étude ou la définition de quatre corpus.

Le travail sur les listes discussion a commencé en 2004 avec l'analyse des discours sur
Internet (Herbet, 2004). Nous avions alors suivi les échanges sur deux listes a savoir une liste
sur le sevrage tabagique et la liste sur la mucoviscidose. Nous avons donc collecté 1'ensemble
des messages émis sur ces deux listes de janvier 2004 a mai 2004. Ce premier corpus, en
particulier le corpus « muco », est donc le point de départ du corpus que nous avons traité.
Les données ont été reprises sous WORDMAPPER puisque le premier travail avait été

précédemment réalisé avec le programme SAMPLER.

Dans un deuxiéme temps le travail a porté sur trois listes de discussion'’. Pour les raisons
décrites nous n'avons pu mener a terme l'étude de l'ensemble des corpus. Nous avons

cependant de nombreuses données quantitatives qui permettent de préciser l'importance et

17 Dans cette these : Chapitre I.C. Le malade et sa maladie : la mucoviscidose.
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l'intensité des échanges. Nous avons donc, de ce fait, arrété notre choix sur la liste

mucoviscidose.

Dans cet ensemble de messages échangés sur la liste « muco-fr » nous disposons donc de

quatre corpus.

Le premier corpus, que nous avons nommé corpus « muco », comprend l'ensemble des
messages ¢€changés de 2004 a 2007. Son analyse sera la référence autour duquel nous

pourrons appréhender les trois autres corpus.

Le corpus « leader » comprend les messages émis par cinq membres particuliérement actifs de
ce groupe leader. Nous l'avons défini comme leader sur trois critéres : leur participation
depuis pratiquement l'origine de la liste, le fait qu'ils soient toujours présents et le fait qu'ils
soient fortement actifs ( ils réagissent pratiquement a tous les messages). A noter que certains

d'entre eux ont aussi des fonctions de régulation'®.

Le corpus « nouveaux arrivants » nommé aussi « corpus A », comprend les messages de ceux
qui, arrivés depuis 2004, continuent d'alimenter la liste. Ce corpus est essentiel puisqu'il
permet d'observer ce qui s'échange des lors que quelqu'un arrive sur la liste. Ce corpus est

constitué des messages de trois personnes qui remplissent ces conditions.

Le corpus « hommes », « corpus H1 et H2 », est constitu¢ des messages €mis par deux
hommes du groupe leader. En effet la majorité des messages émanant de femmes" il nous

paraissait indispensable de préciser la participation des hommes.

18 Le bon fonctionnement des liste de discussion implique la présence sinon l'intervention d'un régulateur qui

est aussi le gestionnaire de liste et qui intervient dans des situations telles que : Non respect des régles
habituellement admises sur les listes de discussion (netiquette); message ne respectant pas la finalité de la liste;
anomalie technique du message pouvant nuire a sa diffusion et, plus largement, toute situation inadaptée par
rapport a I’objectif de la liste.

19 Nous verrons plus loin que 80 % des messages sont le fait de femmes.
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E. Les diagrammes stratégiques.

1) Centralité et densité.

Les themes sont positionnés dans un plan, appelé diagramme stratégique (document 9) , selon
leurs rangs de centralité (axe horizontal) et leur rang de densité (axe vertical). La centralité
sera interprétée comme un degré d'imbrication des thémes entre eux (puisque les thémes
caractéristiques de la science en construction n'ont en général pas de définition permettant de
les séparer rigoureusement et sont donc liés les uns aux autres). La densité peut étre
interprétée comme un degré de développement du théme. L'origine des axes est placée a
l'endroit des valeurs médianes des rangs de centralité et de densité. Dans ces conditions, 1'axe
de centralité oppose les thémes spécifiques ou isolés aux themes imbriqués, et I'axe de densité
oppose les thémes contextuels aux themes développés dans le fichier étudié. Autrement dit, on
obtient deux partitions des themes en nombre égal, 1'une autour de I'axe vertical, l'autre autour
de I'axe horizontal, et quatre quadrants. Cette disposition met alors en évidence les propriétés

remarquables des réseaux de traduction.

Document 9 : diagramme stratégique.
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Dans le quadrant (quadrant 1) en haut et a droite, nous trouvons les thémes denses, c'est-a-dire
aux associations fortes, correspondant donc a des discours trés proches. Ces thémes sont, de
plus, associés a plusieurs autres. Un message dont les mots-clés appartiennent a 1'un de ces
thémes a aussi des mots-clés appartenant a d'autres thémes. Nous trouvons donc dans ce
quadrant des discours proches et donc les thémes majeurs : c'est le coeur stratégique actuel du

réseau ou encore sa zone focale.

Le quadrant (quadrant 2) en bas a droite correspond aux thémes liés a de nombreux thémes
(forte centralité) mais trés différents les uns des autres (faible densité). Il s'agit de centres
d'intérét opérant des traductions majeures mais trés générales. Nous retrouvons précisément
dans ce quadrant les themes en devenir, les thémes de contexte. C'est pourquoi nous appelons
souvent ce quadrant zone de transfert. Il est essentiel a la compréhension du domaine, quoique

jouant un rdle différent du quadrant supérieur droit.

Le quadrant (quadrant 3) en haut et a gauche correspond a des messages tres proches les uns
des autres mais spécialisés sur un seul théme. Se regroupent 1a les thémes spécialisés, soit
qu'il s'agisse de thémes internes suffisamment élaborés pour constituer des sous-domaines
autonomes, soit qu'il s'agisse de thémes externes d"'importation”, c'est-a-dire appartenant a

d'autres domaines.

Enfin, le quadrant (quadrant 4) en bas a gauche correspond a des thémes ni centraux ni
développés. 1l s'agit 1a des zones frontalieres. De cette zone, peuvent partir des thémes vers la
droite (par développement de leurs liens externes) ou vers le haut (par développement de leurs

liens internes) qui seront I'amorce de tendances nouvelles de développement.

Nous pouvons tracer le réseau stratégique des chemins menant d'un théme a l'autre, a partir
d'une régle de sélection. Par exemple, un chemin entre deux thémes existera des lors qu'il
existe au moins 3 liens entre mots appartenant a ces themes de valeur supérieure a la plus
petite valeur de lien interne pour 1'un des deux thémes. Dans cette logique nous appellerons
théme carrefour un théme associé a au moins deux autres thémes obtenus aprés lui dans

l'algorithme de calcul.
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2) Forme des diagrammes stratégiques.

Dans une lecture de la forme des diagrammes nous observons plusieurs familles. Une
premicre forme, les structures en diagonales (document 10), s'articulent sur un axe. Ces
structures en diagonales montrent que plus un théme est dense, plus il est central. On peut
donc penser que momentanément il y a une logique, il y a véritablement un théme. Sur cet axe
se positionnent des mots comme « travail », « chanter ». Nous pouvons poser 1'hypothése que
cet axe est en quelque sorte l'axe de vie, que nous sommes plus probablement dans une

dynamique de vie que dans une dynamique de maladie.

Document 10 : diagramme stratégique de structure en diagonale.
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Une deuxiéme forme, les structures en Y (document 11), sont articulées sur deux axes. Les
deux branches du Y présentent deux themes de préoccupations : un théme (branche droite du
Y) autour de la maladie ( crises, hopital, muco, etc.) et un théme (branche gauche du Y)
autour de la vie quotidienne ( changer, maison, cartons, déménagement, etc.). « greffe » et
«muco » sont toujours la mais utilisés comme moyens de vie alors que lorsque la maladie

prend le dessus nous trouvons la troisiéme forme.
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Document 11 : diagramme stratégique de structure en Y.
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Une troisieme forme, les structures éclatées (document 12), n'ont pas d'axe apparent. Dans ces
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diagrammes dispersés nous sommes plus probablement dans une dynamique de maladie
quand il s'agit de diagrammes concernant une personne particuliere. D’ailleurs les mots-clés
qui arrivent en premier ¢’est « greffe » et « muco ». Ils correspondent a une période de grande
crise. Ce sont aussi des diagrammes qui correspondent aux discours de l'ensemble de la
communauté. Les « corpus 2005 general », « 2006 general » et « 2007 _general » sont de

cette forme.

F. Aménagements du traitement des données.

Face a la masse considérable de données nous avons plusieurs fois modifi¢ les modes de
traitement. Le manque de références sur l'utilisation de 1'outii WORDMAPPER? et le volume

des données nous ont amené a créer une procédure.

La premiére opération a consisté a envoyer les messages dans des répertoires récupérables par
WM (sauvegarde en texte « .txt» de chacun des messages pour réaliser ensuite 1'analyse

textuelle).

La deuxiéme opération a été de faire face au volume des données (15505 messages en 2005).
Il nous était impossible d'assurer la lecture de ce qui représente, a raison de trois a quatre
messages par page, plus de 4000 pages. A la lecture nous avons observé d'un coté que la
«durée de vie» d'un theme dépassait les 8 jours et d'un autre coté que les « fils de
discussion » assuraient, dans un message, la continuit¢ de ce méme théme. Nous avons donc
entrepris de ne « saisir » les mails que 2 jours par semaine sans perdre beaucoup d'information

et en réduisant ainsi a « seulement » 1000 pages le corpus « 2005 ».

La troisieme opération a ét¢ de rendre les messages utilisables avec WM. Etant donné
l'automatisation des arrivées dans un répertoire spécifique il était possible, sans engorger la
messagerie, de traiter plus librement les courriers sans avoir a intervenir tous les jours. De
plus il était possible de réaliser les opérations de sauvegarde du message en « .txt » en gardant

l'intégralité du texte (y compris les formules de politesse, embrassades et autres).

20 Rappelons que le logiciel WordMapper arrive entre nos mains en 2005 sur un mode expérimental puisque sa
mise au point est le fruit des échanges entre J.P. Courtial et Grimmersoft (éditeur du logiciel) jusqu'en mai
2005.
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La quatriéme opération a été le réglage de WM. En premier lieu nous avons utilisé les

réglages de base du logiciel tant pour la question des seuils que pour le choix des mots clés.

Le choix des mots clés n'a aucun rapport avec l'indexation de SAMPLER. Nous travaillons
sur les données brutes en opérant un simple nettoyage qui consiste a supprimer les mots sans
sens (les mots outils sont automatiquement ignorés par le logiciel) ou les mots que I'on
retrouve systématiquement dans des échanges €lectroniques et qui n'ont aucun rapport avec le
contenu du message. Nous sommes donc amenés a supprimer des mots comme « muco-fr »,
« list-owner », etc. Le nettoyage consiste aussi a regrouper des mots qui constituent, de fait,
un méme théme. « Greffe », « greffée », « greffé », « transplantation » sont regroupés sous
une méme théme. Dans une pratique contraire I'AR « greffe » serait découpé en autant de

thémes rendus invisibles.

G. Les seuils ou le réglage optimal de WM.

Si l'on présuppose que des seuils différents vont mettre en évidence des liens différents il est
nécessaire de présenter les deux démonstrations. Quand nous fixons un seuil avec de petits
liens nous laissons apparaitre de tout petits clusters. Quand nous montons le seuil nous
observons que le cluster « muco » (par exemple) se déplace. L'idée est que si nous prenons un
seuil élevé nous allons regrouper des éléments qui viennent tres fréquemment, des propos qui
ont ét¢ tenus par un bon nombre de personnes. Le discours est analysé¢ a une échelle
macroscopique, au niveau d'une foule de gens ou apparaissent les slogans plébiscités. C'est en
fait I'analyse du groupe a son niveau le plus grossier. Par contre si nous considérons les petits
groupes, seuils bas, ce que nous observons est trés dense mais pas central parce que cela ne
concerne que les petits groupes en question. C'est leur fagon a eux de parler de la
mucoviscidose sans lien avec le reste. D'un c6té nous avons des petits groupes qui vont
s'exprimer de fagon tres locale par opposition au discours majoritaire qui a une autre teneur
sur la mucoviscidose. L'idée de comparer est liée au fait que dans un systeme langagier nous
rencontrons a la fois un phénomene de niveau micro et un phénomeéne de niveau macro. Si le
discours était au méme endroit dans le discours minoritaire et dans le discours majoritaire

nous serions en mesure de penser qu'il y a consensus, que l'objet a le méme statut que nous
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soyons au niveau fin ou au niveau de la foule. Il nous faut donc avoir les deux niveaux
d'analyse et les interpréter. Nous retrouvons la le principe que les discours ne sont pas des
objets physiques. Ce sont des objets transactionnels qui n'ont pas la méme fonction si nous

nous adressons a un groupe d'internautes ou a l'ensemble des internautes.

Entre le cluster de seuil 5 (Cs5) et le cluster de seuil 15 (Csl5) la différence est
essentiellement un rapport de simplification en ce sens ou, plus dense, le Cs5 offre un panel
de thémes tres large. Nous pouvons considérer que ce cluster donne acces a I'ensemble des
thémes abordés en associant les sous-ensembles du groupe. En d'autres termes nous sommes
dans le décryptage de la micro structure. Le cluster Cs15 propose lui les themes d'échanges de
I'ensemble du groupe. Il peut y avoir ou ne pas y avoir superposition. D'otl un espace entre la
préoccupation générique et la possibilité offerte a des sous groupes (en fait des associations

momentanées sur des thémes qui n'intéressent qu'une partie du grand groupe).

Suite au travail de Pierre Henri Garnier et de Christine Jeoffrion (Garnier, Jeoffrion, 2004)
ainsi qu'au traitement avec WM de l'ensemble des corpus « muco » ou des clusters de taille 5
et des clusters de taille 15 ont été retenus nous considérons que cette option est utilisable.
Pierre Henri Garnier montre en effet qu'en dessous d'un seuil c'est le brouillard et au dessus
d'un autre seuil il n'y a plus rien sinon quelques gros clusters qui regroupent tout. Le choix
d'un seuil min a 5 et d'un seuil maxi a 15 semble une bonne base d'é¢tude. A remarquer
cependant que chaque taille de cluster propose des agrégats différents, des alliances
différentes du fait d'un regroupement différent des attracteurs. Ces regroupements sont certes
différents mais autour des mémes mots-clés. En effet la variation de taille des clusters
n'affecte en rien la fréquence des mots-clés. Ils restent les nceuds autour duquel les AR se
constituent. Les différences, d'un point de vue statique, sont minimes. Elles sont intéressantes
d'un point de vue dynamique en ce sens ou nous pourrions, en variant les tailles, observer les
changements et proposer quelques éléments de compréhension de cette dynamique des

¢changes.

Ce parcours, probablement un peu long, sur la technique utilisée nous a sembl¢, au regard de
la quantité de documents a prendre en considération, nécessaire afin de préciser a la fois
I'importance de 1'outil mais aussi et surtout ses limites et les choix que nous avons été¢ amenés

a faire. De sorte que, libérés de 1'outil, nous avons été en mesure de revenir aux textes.

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 73/230



IV. Des données quantitatives aux
données qualitatives
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A. Trois temps de lecture, trois niveaux de lecture.

Nous avons approché les textes en trois temps qui sont autant de modes de lecture, de

techniques d'acces aux textes.

Une premiére lecture, rapide, en survol a laissé apparaitre une impression d'ensemble. Dans
cette entrée en matiére nous intégrons les différents courriers (document 13) qui nous ont été
envoyés suite a notre demande d'avis et de commentaires sur « ce que les LD apportaient ». Il
apparait que l'accent est mis sur l'aide apportée, sur l'aspect échange et communautaire et ce

que cela implique en soutien.

Document 13 : courriel de Fabienne de janvier 2006.

« La liste m'a permis d'aborder la réalité vraie, la diversité des veécu, donc
d'apprendre énormément sur les conséquences de la muco, mais surtout de
trouver un réconfort qui n'existe nul part ailleurs, car il y a une écoute attentive,
un intérét vrai porté aux uns et aux autres, un soutien réel car on est tous dans la
méme galere et il y a toujours quelqu'un pour vous répondre.

J'ai pleuré les déces des participants, j'ai été soulagée de voir des greffes
réeussies, toutes les émotions sont concentrées ici, c'est vrai que ce n'est pas
toujours facile d'y faire face, mais c'est notre vie, notre famille de coeur. »

Nous avons, dans un deuxiéme temps, entrepris le travail a I'aide de WM. C'est ce travail que
nous allons développer dans le chapitre suivant. Il fait émerger des lignes plus complexes et

plus profondes.

Enfin, une troisieéme lecture, par un retour au texte, donne la finesse et I'argumentation de ce
qui émerge dans les graphiques de WM. C'est en effet dans le « retour au texte » que nous
avangons dans notre travail. Et c'est a partir de ce niveau de lecture que nous allons

poursuivre et développer ces émergences.
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B. Corpus « muco ».

C’est a partir de pres de 35000 messages (tableau 1) échangés de 2004 a 2007 dans une liste

de discussion sur la mucoviscidose que nous avons principalement travaillé.

Tableau 1: messages 2004 a 2007 liste « muco.fr»

Nb mess. /an | Nb mess. / mois | Nb mess. / jour
2004 9709 809 26,6
2005 8803 733 24,1
2006 9429 785 25,8
2007 6240 520 17
34181

La liste s'apparente a un groupe de parole qui se renouvelle au fil du temps autour d'un petit
ensemble stable que nous avons nommé « groupe leaders ». Sont considérés comme
appartenant au groupe leaders (tableau 2) les personnes qui, étant sur la liste depuis au moins
2004, émettent au moins un message par jour. Ils sont six et assurent 40 a 45 % du trafic (41,4
% en 2005; 43,5 % en 2006 et 43 % en 2007). Sont considérés comme appartenant au
« groupe actif » les personnes qui émettent au moins un message par mois. Ils sont entre 54 et

66 et assurent de 96 % a 99 % du trafic.

Tableau 2 : abonnés, actifs et leaders

2004 2005 2005 2006 2006 2007 2007
Nb abonnés 246 252 284 266
Nb actifs 64 254 % * 66 23,2 % 54 20,3 %
Grp leader 6 2,3 % ** 6 2,1 % 6 22%

( * Pourcentage du nombre d'actifs par rapport au nombre d'abonnés.)

(** Pourcentage du nombre de participants au groupe leader par rapport au nombre d'abonnés.)

La répartition « hommes / femmes » (tableau 3) dans 1'usage de cette liste de discussion n'est
pas homogeéne. Comme le décrit Cyril Quemeras (Quemeras, 2003) dans sa thése nous avons

une nette majorité de femmes.
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Tableau 3 : répartition femme / homme

2004 2005 2006
Femmes 79,3 % 80,7 % 78,5 %
Hommes 20,7 % 19,3 % 21,5 %

1) Les données du corpus « muco ».

Sur l'ensemble des données” nous observons que la corrélation est constante entre la
fréquence ¢levée des mots-clés et l'apparition dans le quadrant 1 du diagramme stratégique.
La fréquence des mots-clés est, de ce fait, un indicateur de la forte centralité¢ et de la forte
densité des thémes qui s'associent a ces mots-clés qui constituent de véritables acteurs-

réseaux.

Si nous prenons 1'exemple du corpus « muco 2005 » (document 14) la lecture du diagramme

stratégique peut étre la suivante.

Document 14 : diagramme stratégique du corpus muco 2005

pulmonaresigne

esp are mal
[ afms paarts |

L'AR « greffe » (représenté par l'association de mots « bilan greffe ») est de densité et de

21 En consultant, en annexe de VIII.1 a VIIL.3, chaque tableau de fréquence de mots-clés et le diagramme
stratégique qui lui correspond nous constatons que chacun des mots-clés les plus fréquents figure dans le
quadrantl.
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centralité maximum. Il est donc a la fois théme majeur (centralité) en ce sens ou il permet de
caractériser la situation étudiée dans sa globalité et de définir 'ensemble des préoccupations
cruciales du groupe et concentrateur (densité) en ce sens ou se précise la tout ce qui se joue
autour de cet acte qu'est la greffe. Les mots qui s'articulent autour de cet AR définissent, de
fait, les éléments les plus importants des préoccupations de la communauté. Nous trouvons,
par ordre décroissant : greffons, urgence, attente et liste. Ce qui, en résumé, pose la question
de la greffe dans une préoccupation permanente ou se percutent urgence et attente, donc de la
référence a une liste d'attente d'un greffon. Attente qui, bien que de plus en plus urgente, peut

durer plus d'un an.

Ce théme carrefour (« greffe ») est un ensemble complexe et diversifié¢ d'interventions d'ou sa
position d'acteur-réseau. Dans cet AR nous retrouvons a la fois des célébrations
d'anniversaires de transplantations, des bilans pré-greffe, la question de la douleur, la question
de l'attente de greffe, les questionnements sur la mort de l'autre et les angoisses liées a sa
propre mort. Les sujets abordés sont immensément diversifiés. Ils sont cependant caractérisés

par les questions de I'angoisse (document 15), de la douleur et de la mort.

Document 15 : angoisse, douleur, etc.
[ 1417 ;c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco2006353.txt |
« ... j'ai commencé une cure mardi dernier car je suis rentré a l'hosto le lundi
mais on m'a fait encore des test allergique au fortum, et j'y suis definitivement
allergique,pas cool du coup j'ai nebcine +meroponeme meropeneme 2 g trois fois
par jour 5h, 12h, 20h la nebcine le midi 700 mg en 30 minutes je supporte tres
mal la cure, syncope, nausées vomissements, vertiges, tetanies latentes, angoisses,

fourmis partout, effets secondaires en permanence, diarrhes hallucinantes malgré
le creon, barbouillement, perte d'apetit, crise d'hypoglycemies, ... »

Les autres thémes importants s'articulent autour des Acteurs Réseau « mal», «vie»,
« enfant », « antibiotique » au travers d'aerosol, coli, etc. L' AR « muco » apparait aussi,

systématiquement, dans les 8 mots-clés les plus fréquents.

L'AR « famille vie » met en évidence que (réf 19 mucotexte0105) la maladie vient créer une
force et une identité qui permet d'affronter la vie. :
« La maladie nous donne une force supplémentaire, comme si on voulait défier la

vie » .
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La question de la «faute» revient souvent (Réf 90 mucotexte0105) et (Réf
137 mucotexte0105) :

« Pour moi c'est la honte ».

« Comment peut-on connaitre ma maladie et me regarder dans les yeux en me

disant que je coltite trop cher! Ma vie ne vaut donc pas plus ? »

L'AR «maladie » de centralit¢ maximum donne le théme principal qui définit les enjeux
majeurs et ce que la maladie met en évidence tant d'un point de vue de l'identité (maladie, vie,
sens de la vie, ...) que des relations fondamentales ( famille, mari, fille, ami, ...) et des
questions existentielles. Le mot « maladie » est fortement associé¢ a « greffe ». Ce qui nous

ramene au point précédemment développé.

L'AR «muco» (atteint de la mucoviscidose) est aussi dans la ligne diagonale
(centralité¢/densité) dynamique. « Greffe » et « muco » sont dans une dynamique d'ouverture,

« maladie, vie » dans une logique de repli sur des valeurs fondamentales.

Un AR particulier, « Grégory », fait son apparition en 2007. Sous le nom de Grégory
Marchal, jeune homme atteint de mucoviscidose et gagnant de la Star Academy, un
mouvement d'identification et de sensibilisation se met en place. En effet, cet AR qui apparait
sur nos graphiques prend une forme trés particuliere sur le terrain dans le travail que réalise
Pilar Leger, psychologue aupres des personnes muco. Des photographies de Grégory Marchal
couvrent les murs de son bureau et servent de support aux entretiens qu'elle mene avec les

patients.

2) Les différents registres.

Nous avons dégagé quatre registres, quatre formes d'expression, dans notre exposé théorique

(chapitre II.L.2).

De toute évidence et ce dés le premier niveau de lecture, la nature des messages vient
corroborer les propositions de Madeleine Akrich et Cécile Meadel et les résultats de Cyril

Quemeras sur les registres les plus forts des échanges a savoir le partage des savoirs, les récits
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autobiographiques et les controverses. De méme, cette premicre lecture met en évidence le

registre communautaire.

Pour 'essentiel les messages sont effectivement sur ces quatre registres.

a) La circulation de la connaissance, l'échange des savoirs et de ['expérience.

Le flux le plus important concerne le partage des informations (document 16). Les échanges
sont libres mais leur pertinence, leur intérét et leur crédibilité croit du fait des croisements et

de la circulation de l'information.

Document 16 : échange de savoirs.

[ 1356 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20052\muco2005724.doc |

« j'aurai 2 conseils a te donner. 1 fais ton bilan de pré-greffe...quand méme.
comme ¢a, en cas d'urgence, tout est prét. parfois, l'état physique se dégrade tres
vite. mieux vaut avoir fait un bilan pour rien que d'étre pris de court par le temps.
2. une fois ton bilan fait, tu as le temps de voir les choses évoluer, de réfléchir, de
rencontrer des greffes, etc... partir pour la greffe est un cheminement qui parfois
prend des années. entre mon premier bilan et ma greffe, il s'est écoulé 3 ans. j'ai
eu 2 ans 3/4 pour me rendre compte, que je me condamnais complétement en
refusant la greffe. »

[ 1242 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco20062115.txt |

« les examens c'est soit sanguin ou bien un prelevement a la gorge ou on fait
tousser nicolas a l'aide d'un batonnet en bois . c'est vrai aussi qu'on a un bilan
complet assez souvent. il ne s'est jamais passe plus de 2 mois sans qu'on aille voir
le docteur pour une controle. "1° tous les mois bilan complet. surveillance du
poids capital. vérification des taux d'anticorps pour voir si la cure est nécessaire.
2°99 % des cures se font a domicile. les parents sont formés spécialement par le
centre. 3° les cures sont faites aussi contre le staph qui selon eux, est plus agressif
et dangereux que le pyo. 4° ils pensent que les hautes doses d'antibio sont moins
dangereuses au niveau hépatique que les toxines bactériennes. dans cet article,
elle ne parle pas de la kiné...faudrait que je retrouve les autres documents. »

[ 11 ;c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco20061007.txt |

« dans le cadre du plan national maladies rares le 12 juillet 20006, un arrété
publié par le ministere de la santé et des solidarités annonce la liste des centres
ayant obtenu le label « centres de référence maladies rares ». 2 centres de
référence de la mucoviscidose font partie des 36 nouveaux labellisés. pour la
mucoviscidose, déja prise en charge dans 49 crcm centres de ressources et de
compétences de la mucoviscidose , cette labellisation constitue une nouvelle
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avancée marquante de portée nationale. -le centre du service pneumologie
pédiatrique de l'hopital débrousse-hospices civils de lyon, dont le coordonnateur
est le professeur gabriel bellon, également coordonnateur du réseau emera
ensemble pour la mucoviscidose en région rhone-alpes - le centre du service de
pédiatrie médicale du centre hospitalier universitaire »

b) Les récits autobiographiques.

Souvent I'un des premiers contacts avec la liste de discussion, le récit autobiographique
(document 17) est I'un des éléments majeurs qui nous incite a penser la particularité des

relations qui s'établissent.

Document 17 : récits autobiographiques.

[ 1562 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco2006484.txt |

« A un moment les nerfs lachent, et c'est a ce moment la que mon souffle chute,
pourtant c'est pas faute de faire gaffe a ma santé, un max de repos, un max de vni,
une plus ou moins bonne nutrition, ma kiné tout comme il faut quand j'etais petite,
le pediatre avait dit a ma meére "madame ce sont ses nerfs qui la sauveront cette
enfant"” finalement il ne s'etait pas beaucoup planté contre le pyo, ce qui l'a
ralenti c'est coli, vous vous rendez compte qu'en temps normale je devrais
reentamer une nouvelle cure, ¢a va faire 7 semaines que j'ai fini l'autre, et mon
etat de santé globalement est equivalent al semaines avant plus clairement:avnt
coli, la cure finissait son effet environ 12 jours apres le depiquage, je crapahutait
et m'etouffait pour reussir a tenir les 7 semaines d'espace ... »

[ 1265 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco2006216.txt ]

« je parle de tout aujourd'hui je suis allé en consultation a l'hosto vu que j'ai
arreté ma cure iv 6 jours plus tot, resultat: cure ratée, arret de l'atroven, reprise
du pulmozyme, mise en place de 2 prise de coli par jour je suis malade avec ,car
c'est le seul medicament que l'on peut me donner pour le pyo, les autres je ne les
supporte plus le pyo est a:superieur a 10 exposant 8, c'est tres elevée ma pneumo
trouve que je suis tres affaibli, en depression et a la limite de la crise de nerf je
vais aussi passer des tests d'allergies je retourne a l'hosto la semaine prochaine
voila, voila gros bisous. »

c) Les controverses, les débats.

Elément dynamique de cette liste de discussion, les échanges prennent des formes diverses de
débat (document 18) sans céder vraiment a la polémique. Nous avons souvenir que ce sont ces

¢changes (Herbet, 2004) qui ont ouvert un débat sur un nouvel antibiotique qui présentait des
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effets secondaires suffisamment lourds pour remettre en cause son usage.

Document 18 : mise en débat.

[ 488 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco20061437.txt |

« ... pour chercher les moyens d'éviter tobi. surtout que tobi est évitable. il
n'apporte pas grand chose de plus que ce que l'on connaissait déja avant en
france c'est juste une histoire de mode qui peut couter trés cher a celui qui
l'utilise, encore plus cher qu' a la sécu:- ce qu'il apporte de bien, c'est justement
ce que la nebcine apportait de bien aussi. il y a 10 ans, beaucoup de mucos faisait
15j de coli et 15 j de nebcine en alternance dans le mois. et tout se passait bien. le
pyo se tenait a carreau et le malade continuait a respirer. seul inconvénient. la
nebcine, c'était dégueu au gout. je retiens la logique simple : "sans argument
face au malade qui réclame nebcine au lieu de tobi. si la nebcine ne convient
pas, tobi ne peut pas convenir non plus. et si tobi peut convenir, c'est que
nebcine convient ».

[ 685 ; c:\program files\wordmapper\data\muco2007 I\muco2007500.txt |

espérance de vie de 77 ans pour les hommes et de 84 ans pour les femmes" mais
aussi qu' "un quart des déces ont lieu avant l'dge de 65 ans", ce qui montre bien
que la moyenne est loin de l'espérance de vie il faudrait un paquet de centenaires
pour compenser un seul déces dans l'enfance que m'importe l'espérance de vie si
Jje fais partie de ces 25% ? comme pour tout, je tente d'avoir une vision qui
privilégie la qualite a la quantité. a chacun de trouver ce qui fait la qualite de sa
vie, et de l'apprécier, profiter des moments de bonheur. j'arréte avant d'arriver au
yin et au yang philippe, que ce que tu as lu sur wikipédia t'ait retourné signifie

que tu es un étre humain, qualite rare a préserver. »

d) Le registre communautaire.

Nous avons émis 1'idée d'une autre forme d'expression comme étant fondatrice d'une mise en

relation spécifique. Nous allons développer et argumenter cela.

L'AR «espere mal » dont nous avons ouvert le cluster correspondant (document 19) fait
référence a un ensemble d'attracteurs qui posent l'univers de cette maladie et les différents

intervenants : muco, amour, amis, vie, enfants et maman.

A la lecture des textes en correspondance avec les mots-clés de ce cluster (document 20) nous
découvrons une structure de relation particuliére qui nous conforte dans l'idée d'une

communauté.
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Document 19 : cluster « espere mal »

Document 20 : une structure communautaire en émergence.

[ 1228 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20052\muco2005609.doc |

« ses copine ont toutes eut une tracheo, je suis la seule pour qui [ intervention s
est bien passé alors il n arrive pas a réaliser qu apres se sera mieux. il est assez
mal, sous cure en continue et sous vni la nuit + un peu journee. il est a 4l et 6 [ gd
il marche. qqd il se promene avec un copain, il est obligé de le faire en fauteuil...
enfin tout ca pour demander si parmis les greffes chez qui tout s est bien deroule,
est ce que certain d entre vous accepterai de lui raconter un peu son parcours et
de le rassurer un peu car je ne arrive pas toute seule je pense notamment a nat ou
karen ou stef et tous les autre greffes il s'appelle franck et il est timide. il n est pas
inscrit sur la liste donc je vous laisse son email. »

[ 722 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco20061648.txt |

« ... faut déja leur laisser le temps de grandir.- je connais un muco qui a un
gar¢on de 19 ans. je vais donc guetter ses premiers émois sexuels:- sinon thierry
a 2 filles de 18 et 20 ans. les miens ont 16 et 18 ans. laissons leur encore quelques
années pour y penser, y a les études a finir. en tous cas, je vous confirme pour
ceux qui les croyaient sous doués que les enfants de mucos ont toutes leurs
capacités intellectuelles et souvent bien au dessus de la moyenne générale de la
population générale comme la moyenne des mucos aussi, important a savoir: une
récente enquéte a prouvé que la moyenne des mucos est plus diplomée que la
moyenne des gens bien portants ».

[ 401 ;c:\program files\wordmapper\data\muco2007 I\muco2007245.txt |
« j'ai besoin de quelques conseils pour m'aider a comprendre, avec mon

compagnon on souhaite faire un enfant mais moi je suis porteuse de la
mucoviscidose. mon ami a fait un test génétique et le médecin as détecté un truc
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chez lui. que faire?? j'ai du mal a comprendre ce qui va se passer. pourriez
m'aidez a comprendre les risques?? »

Si l'on considére l'approche systémique et les deux constituants de la communication, le
contenu et la relation, il est a noter la présence de mails essentiellement « relation » dont on
pourrait dire que c'est de la relation sans contenu. Ces mails qui n'ont pas de contenu
informatif sur la maladie sont cependant trés importants dans la structuration de la
communauté. Ce qui en ferait une communauté particuliere serait I'objet particulier et la
distance. L'importance, essentiellement dans muco, des réponses du type « YES !'Merci J. et

A. :-)) Enormes bisous. » comme marquage de 1'appartenance a la communautg.

L'appartenance a une communauté que nous qualifions de dispersée est aussi caractérisée par
le tutoiement systématique (Quemeras, 2003), l'utilisation d'un vocabulaire spécifique
seulement compréhensible en logique interne, entre le parlé et I'écrit, entre le SMS (document

21) et un texte adapté au langage électronique.

Document 21 : langage de type SMS.
[ 857 ;c:\program files\wordmapper\data\muco2007 1\muco2007628.txt |

« bonjjour a tous alor je v assez bien et j'ai encore un an de bahut é apré oui je
vais cherché du travial bah dans mon entourage on evite de me voir malade é ma
mer é tjs la pr me soutenir é sinon bah moi je le pren pas tro mal ya d ho ya d ba
mé g un copain genial ki me pren pr ce ke je sui é je trouve ca génial merci pour
tout vos reponse ».

Cette communauté pourrait donc se définir selon les critéres suivants : une continuité
d'existence malgré le changement des individus qui la composent; un objet commun, la
maladie; un objectif commun, l'aide psychologique, le partage de connaissances, la
construction d'un savoir collectif, I'appartenance a une communauté; 'idée d'un « chez soi »;
un corpus de régles qui se développent et s'intériorisent dans I'esprit des membres; des liens
particuliers, entre liens faibles et liens forts; le tutoiement systématique; l'utilisation d'un

vocabulaire destiné a une compréhension interne; des messages « relation ».

e) The Star Fleet Ladies Auxiliary.

Nous terminerons cette partie en citant I'exemple de travaux réalisés dans le cadre d'une liste
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de discussion américaine, The Star Fleet Ladies Auxiliary (Carolyn, Adams-Price, Chandler,

2000).

Trois thémes sont mis en évidence. Le premier est li¢ a la notion d'espace sir auquel les
femmes peuvent accéder (heaven women's) sans risques et étre elles-mémes. Le deuxieme est
lié¢ au sens de la famille ou de l'amiti¢ (friendship). La participation au groupe est comme du
temps passé en famille ou avec des proches a partager le quotidien (These women have
become an intimate part of my day-to-day life). Le troisieme est attaché a la notion de partage
et au lien. Les buts de cette recherche étaient d'examiner 1'évolution d'une liste de discussion
en incluant la question de savoir pourquoi le groupe se développait et pourquoi de nouveaux
membres le rejoignaient. L'autre axe était de comprendre comment le groupe avait changé au
cours du temps. Trois thémes ressortent donc : « a virtual place for women », un espace de
discussion sécuris¢é comme une métaphore d'un espace personnel; « the group like a big
family »; certains membres pensent cependant que les rapports en ligne sont souvent peu
profonds comparés aux rapports dans la « vraie » vie. Ils ont constaté¢ qu'une grande
proportion des utilisateurs d'Internet (en particulier les femmes) développent des amitiés qui
dépassent (transcend) le média. C'est a dire qu'apres des contacts en ligne les échanges se
poursuivent au téléphone, par courrier ou en se rencontrant les uns chez les autres comme de

« vrais » amis ou des familles pourraient le faire.

En conclusion de cette premiere lecture des données du corpus « muco » nous discernons
deux ¢éléments importants. Les listes de discussion sont bien des lieux ou convergent a la fois
des échanges de savoirs, des récits auto-biographiques, des débats et des informations
concernant la communauté. Mais elles sont probablement aussi des espaces ou se nouent des
liens plus complexes et plus profonds. Nous trouvons 14, I'invention de nouveaux liens qui, du
point de vue de la sociologie classique, pourraient paraitre forts en tant qu'ils sont tissés dans
un rapport affectif mais aussi faibles en tant qu'ils sont liés a distance et qu'ils sont
asynchrones et fragiles en tant qu'ils sont en mesure d'é¢tre rompus de fagcon quasi immédiate
quand un élément vient provoquer un changement (transplantation, aggravation de la maladie
ou, a contrario, am¢lioration notable). Et qu'ils ne peuvent étre réduits aux liens classiques
forts ou faibles de la sociologie. Il s'agit 1a d'une invention que 1'on pourrait donc continuer a
nommer le lien paradoxal. Ce cadre particulier de communauté dispersée liée par une
préoccupation et des enjeux communs ouvre, dans ces liens paradoxaux, tout un domaine que

nous allons explorer dans les chapitres suivants.
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C. Corpus « leader » ou corpus L1 et L2.

Sur les corpus L1, L2*, A*, comme nous ferons pour les corpus H1 et H2?* nous avons mené
deux traitements. Un premier traitement sur I'ensemble des messages envoyés sur 2005, 2006
et 2007 de fagon a dégager la structure générale des échanges, la macro-structure. Nous avons

nommé corpus « nom du corpus. - général »* le corpus de I'ensemble des messages.
Un deuxiéme traitement sur les messages échangés mois par mois®® afin de mettre en évidence
les mico-structures. Nous avons nommé corpus « nom du corpus. année_mois »*’ chacun des

corpus mensuels.

Tableau 4 : messages émis par L1 du groupe leader.

2005 2006 2007 Total
1267 1427 1060 4751

Le corpus L1 fait référence a 4751 messages. Nous avons défini la fréquence minimum des
mots clés a 15 et le nombre de mots-clés des clusters a 15. Ce qui nous donne 356 mots clés et

42 clusters.

Tableau S : fréquence des mots-clé du corpus muco L1-2005_general.

greffe antibio mucos mal médecin vie enfants kiné
627 305 170 156 146 141 130 105

Le diagramme stratégique (document 22) laisse apparaitre un « encombrement » dans le
quadrant de forte densité et de forte centralité. Notre méthode d'analyse nous incite & penser
que l'ensemble des propos échangés sont a la fois les préoccupations de I'ensemble de la
communauté et du groupe leader. Ce qui semble en cohérence. Le théme de la greffe est, sans

ambiguité, celui qui rassemble.

22 L1 et L2 font référence au groupe « leader ».

23 A fait référence au groupe des « nouveaux Arrivants »

24 HI et H2 font référence au groupe des « hommes ».

25 Exemple : « corpus muco_general ».

26 Consultable en annexe de VIII.4 a VIIL50.

27 Exemple : « corpus A. 2007_3 » pour le corpus des arrivants de mars 2007.
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Document 22 : diagramme stratégique : corpus L1_général.

45
(((AIDER VNI) AIR) BESOIN) FORGE) (((BOUGHE PAC)
PRODUIT) ((GAZ SANG) OXYGENE)) PASSAGE)
@ (ANNIVERSAIRE SOUHAITE) (EMPLOI OCCASION)) (((BAC PHYSIQUE) (PRIVE PUBLIC)) (ELEVES
w© ((ASPIRATEUR (POILS TAPIS)) CHIEN) MENAGE) ETABLISSEMENT) ((CLASSE INTERDIT) (COLLEGE  (((ASSOC (CARRE CLUZET) CITE)) ATTEND) RAISON)
RETROUVE) (REMARQUE REPONDRE)) (MONDE
RENTREE)) (ECOLE (FILS (MATHS PROF)
((FONCTIONNE ((JETABLES KITS) (PRESTATARE )¢ s RS VACANCES)) (LIRE (PARTIR URGENGE))
SERVICE))) MATERIEL) MASQUE) (OBTENIR PRECISE)
((APPAREIL LUTTE) MAGHINE) (ASSOCIATION (ATTAINTS  (((ADRESSE (BULLETIN VIRADE)) GREGORY) CONFIME)
(MUCOVISCIDOSE VAINCRE)) (CONSEIL PATEENTS))) ((ADULTES LETTRE) VLM)) (((ANNUELLE RENCONTRE)
(ETUDES MEMOIRE) PROGRAMME) HYGIENE) LYON)
35 *
(((AEROSOL COLI) CRACHER) (KINE PULMOZYME))  (((AGE (ESPERANCRI)MOYENNE)) VIE) (CHANCE
HEURES) PRINCIPE GRANDES)) ((COPAIN (WALADIE VIVRE)) (RECHERCHE
@ ((((CHANBRE MPLANTABLE) MAGIER) OSE) (CHANGER (ANTIBIOS CURES) PERF) TRAITEMENT) (CRCM
HOPITAL)) (ESPERER (PEAU SOLEIL))) (MEDICAMENTS ((NEBCINE POUDRE) VEMS)))) NOTE)
. (DIAGNOSTIC MEDECIN) NEPONSE)
(BOUGER SPORT) (((CAPACITE PULMONAIRE
* R(E“SP\RATO\RE)VALIE(:;RS)) (ENCEINTE FEMME%) ((ATTENTE (COEUR ‘GREFF?POUMONS” DELAD) (BIAN
((((CONDITIONS GAGNE) (EDUCATION NATIONALE)) (GASTROSTOMIE POIDS) GROSSESSE) EXAMEN)) ((CENTRE REGION) EXEMPLE) TOUR)|
* TRAVAL) CONTINUER) CHERCHER)) EVITER
4 (CHARGE PARTIE) (ORDI (PAYER (REMBOURSE SECU)) (((((CREON REPAS) GRAVE) VENTRE) MANGER) (DURE
MAL)) SUFFIT) (QUBLIE SUIVRE)) ([ESSAYE SOLUTION,
25 @ ((BONHEUR YEUX) ((COMBAT ELISE) (FOND PENSEE) (AVANCE (CONTACTER QUALITE) (FIN (LIEN TRANSMIS)) & 1AD) ) eE Rspgrg(uun )
@ (DESOLEE (ENTREE SIGNE)))
= * (((APPEL (EMISSION TEXTE)) MINUTE) ((ATTENDANT
7] @ (REGARDE TELE)) (FRANCE REPORTAGE) ORGANE)) (ATTENDRE ROUTE) (DEPEND MAISON)) (((COCHIN
c (PRIX REVIENT) SURESNES) FOCH) (PASSER RESTER)) (((FIBRO NEZ)
@ ((ATTENTION (DIFFERENTES (FINIR OUBLIER))) (DOSSIER REJET) PEINE) SUIVI)
[=] MEDICAL) (GROUPE ORDRE)) (((LAA PHOTO) RECEVOIR) (®re (MERE PENSER)) (COMPRIS GENE) ((FAMILLE
20 @ ((DIABETE SUCRE) MANGE) VUE) (MANQUE PNEUMO)) RIRE) (NOEL PERE)) REUNIONS) SENS))) (DIFFERENCE TERRE)
(MORT PEUR))
@ _(((CAM ((CORPS EXPLIQUE) (CORTISONE DOS))) ((AMOUR ENTENDRE) COMPRENDS) (((BEBE MAYIAN)
CONCERNE) (COURS DEGIDE) PENSENT) (PARLES PIRE) ((DRLE FILLE) PLAISIR) ((ENFANTS PARENTS)
((CRORE ((ESP@R FORME) MUCOS) PUB)) ESPERE) PENSAIS) PIEDS)) JEUNE))
15 BOULOT CNED) (MARIAGE POSTE
X ) )} (DOULEUR EMPECHE) (FINI(REA SORTIE) VISITE)) (((((COMPRENDRE CRU) MARI) (ENVIE NUIT)) ((ECRIRE
> (HISTOIRE HOMME) TETE)) ESSAYER) RISQUE)) (((ETAT SANTE) POSER) (PERSO
PSY))
(((CHEVEUX FATIGUE) (EXISTE (FONCTION MARCHE))
(GARDE (INDISPENSABLE PERSONNEL)) @ ({ACCEPTE EPOGUE) RAPPORT) (CHAUD SORTIR)
10 ¢ ((CHRURGEN (DISCUTE EQUIPE)) ENTENDU (EXPERIENCE REUSSI) SOUFFLE)
SOUVENIRS)) ¢ (OFFFERENTS SOUVIENS) ((DEE TENOIGNAGES) (NFOS
MALADE))
4 (POUBELLE VIEUX)
@ (MPRESSION (PYO VECU))
@ (MOTRECU)
5 @ ((EAU RESULTATS) PASSEE) ((INQUIETE MAINS) VRAIE))
4 ((CONTENTE RETOUR) REVENIR)
@ ((COURAGE (LIVRE MORAL)) PROPOS) L1 2005_general
@ (ARTICLE COIN) (GARDER TELEPHONE) IMAGINE)) —
@ (MPOSSIBLE PRESENTATION)
0
0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
Centralité

Tableau 6 : nombre de messages du corpus L2.

2005
259

2006
327

2007
204

Nb messages

Le corpus L2 fait référence a 204 messages. Pour ce corpus général nous avons fixé la
fréquence minimale des mots-clés a 10 et nous obtenons 255 mots-clés. Nous retenons les 8
premiers pour des raisons de lisibilité (tableau 7). Nous avons fixé a 20 mots le nombre de

mots-clés par cluster et nous obtenons 45 clusters.

Tableau 7 : fréquence des mots-clé du corpus muco L2-general.

CRCM
91

vie

78

kiné
86

soutien
193

cure
143

enfants
117

muco

73

greffe
62

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 87/230



Diagramme stratégique : corpus L2-general.

30
((((((APPAREIL (JETABLES KITS)) STERILISATION) (COLI
SERUM)) PRESTATAIRE) NETTOYAGE) PULMO) (NUK
UTILISATION))
(((ADIARIL GOUT) (((DOSE (GELULES SEL)) PRESCRIPTION)
(MANGE REPAS)) ((CREON (DOSAGE SELLES)
* FONCTION)) ((((CIFLOX TOBI) POIDS) INFECTION)
PRESCRIT)
25 *
(((ARTICLE GREGORY) DECES) ((ASSOCIATION
@ (ANGE SOURIRE) PEUR ((ALIMENTATION (FORTIMEL MANGER) ((CHOCOLAT VAINCRE) MUCOVISCIDOSE) (SOCIETE
NOTE) LAIT) ENCOMBREMENT)) (CREME ESSAYER) TRANSPLANTATION)) (ATTENTE (GREFFE VIE) (MALADE
@ (APPETITPLAISR) (CONCERNE (MEDICAMENTS MALADIE)) (ATTENTION (EMISSION REPORTAGE)
¢ ((FORME (LABO (PHARNAGE (SAC VILLE) PRODUIT)) MARCHE)))

PHARMACIENNE))) (LACTEOL PRIX))
(((AEROSOLS COLIM@INE) PERIODES) CONTINU)
((CRACHATS PRODUCTIVEY (KINE SEANCE) PULMOZYME)
2 * (((ANTIBIOS NEBCINE) DOCS) (SANG TAUX)) EXPLIQUE)
(((CURE PYO) POUMONS) RESULTATS) FIN) FILLE)
((AVANCE EXISTE) ((HEURE ((INFIRMIERES PERF)
PROTOCOLE)) (HYGIENE SOINS) TRAVAIL))
((AGE MORT) (({GRIPPE RISQUE) SUJETS) TRAITEMENT))

P (((BESOIN COMPRENDRE) ((GENE GENETIQUE)
(ADRESSE (COMPREND PENSEES)) ((DIFFERENTES RECHERCHE)) (((ENFANTS PARENTS) TENIR) SOUCIS))
‘0 @ INFORMATION) ((ESPOIR INTERNET) ((ORGANISER
= IRADES) VLMI) (((ATTEINTE MAMAN) PRESENTATION) (CENTRE REGION])
a5 (((APPEL RECEVOIR) TEMOIGNAGES) (BILAN (((((DIFFUSE FILS) ((CHARGE PATIENTS) (((CRCM TOURS)
5 JOURNAL) (DOSSIER QUOTIDIEN)) VIVRE) PASSER) PEDIATRIQUE) (FAMILLE REUNION))) (MEDECIN SUIVIE)|
(=} @ (BAC (CHALEUR (EAU (PISCINE QUALITE))))
((((ACCEPTE ACCEPTERETAT) ((EXTRAIT LIEN) LIVRE))
(AIDER DOULEUR)){GASTROSTOMIE SIGNE)
@ . ((CHANGER (HOPITAL SERVICE) DECIDE) (CLASSE
(((ADULTES SANTE) (CHRONIQUE GRAVE)) (DIFFICULTES ECOLE) MAISON) (DEPEND ((JEUNE POSER) (MAL PAC)))))
. (ENVIE (IMAGINE POT)))) ENTENDU
10 (((@HANGEMENT POSSIBILITES) ((EXPLIQUER IDEE)
IESURE)) ((MANQUE SENS) TENTE)) GARDE)
P (((CHAUD (FATIGUE TETE)) EVITER) (COEUR ((DOUTE
PEINE) OUBLIE))
* ((ANNIVERSAIRE RETARD) (ATTENDANT (REPONDRE
@ . YEUX)LIS) ((COURAGE SOUTENS) (EMBRASSE
(AR ORDI) (CONTENTE MORAL)) (BONHEUR PARTAGER) R e ) VACANGES))
@ (ENORMES JOIE) (((FIEVRE FOND) MEDICAL) (HEUREUSE « ) )
PROFITER))
5 @ ((COURS ORGANES) DOMICILE)
@ ((CAMPAGNE (HISTOIRE (VONDE RETOUR)) (LRE
NAISSANCE))
@ ((ATTENDRE REMONTER) RAPPORT)
4 (CHERCHE (EMPECHE SOEUR)) L2-2005/2006/2007_genera|
@ (CHANCE EQUIPE)
0
0 5 10 15 20 25 30

Centralité

D. Corpus Andrée? ou corpus A.

Le corpus A fait référence a 1673 messages. Elle rédige 444 messages les deux premiers

mois. Andrée arrive sur la liste en novembre 2005 (document 24).

Document 24: le premier message d'Andrée.

« bonjour,

je m'appelle Andrée, j'ai 27 ans, je suis chanteuse professionnelle et atteinte de la
muco, j'ai une capacité respi de 13%, je suis sous O2, gastrostomie, chambre
implantable, boulimique et anorexique, je fais de le tetanie et spasmophilie, crise
d'angoisse, diabetique aggraveée, dans quelques jours je dois me faire arracher
ttes les dents a cause de la muco

Depuis mardi je suis sur liste de greffe, je voudrais parler avec des muco en
attente de greffe ou non, malade ou pas, je ne suis pas douée avec internet, je
decouvre,il est vrai que internet, c'est une fagon de ne pas sombrer,de plus cela
fait 3semaines que je suis en depression, je cherche a echanger mes joies et mes
peines peut etre pourrras-tu m'aider, en donnant mon email d'autres qui
accepterais de parler avec moi

a bientot j'espere desolé si je t'ai derangé »

28 Andrée n'est, bien siir, qu'un prénom d'emprunt. Il en est de méme pour tous les prénoms utilisés. La plupart
des personnes impliquées dans la liste ayant souhaité cette discrétion.
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Tableau 8 : messages émis par Andrée.

2005 2006 2007
444 974 255 1673

Graphique 1 : messages émis par Andrée, mois par mois.
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Variation de la quantité des messages

1) Une vision générale.

Afin d'appréhender la mise en place, le tissage de la relation dans les LD nous avons pris en
considération le parcours d'Andrée de son arrivée sur la liste 4 aujourd'hui®’. Andrée a été
choisie, parmi les trois ou quatre qui ont rejoint la liste récemment, parce qu'elle est arrivée en
2005, qu'elle est toujours présente et active (tableau 8 et graphique 1). 303 mots-clés ont été
retenus apres nettoyage sur les propositions du logiciel WM. Dans le tableau ci-dessous les
mots-clés sont souvent groupés a d'autres mots comme « mal-maladie » pour « mal »,

« greffe, greffé, greffée » pour greffe, « chanter, chanteuse » pour « chanter ».

29 Les tableaux de fréquence des mots-clés et les diagrammes stratégiques sont consultables en annexe de
VIIL51 a VIIL67.

Echanges électroniques, construction de soi et relation a 1'autre, Jacki Herbet 89/230



Tableau 9 : fréquence des mots-clé du corpus «A. - général»

mal | greffe | muco | cure |malade | vie kiné | hopital | chanter | coli
585 549 533 342 339 270 254 243 241 239

Pour ce qui concerne les 10 mots clés*® que nous avons retenus pour étre 1’objet d’un regard
plus attentif il nous est nécessaire de préciser le contenu des clusters qui les contiennent. En
effet c’est a partir de cette image générale que nous établirons les modifications des contenus
des ¢échanges au fil des mois et par ce biais les modifications dans les relations qui
s’établissent. Il est symptomatique de constater qu’un cluster majeur se détache avec 669

occurrences. Ce cluster contient les mots clés les plus fréquents qui sont : greffe (549), muco

(533), maladie ( 339) et vie (270).

Le cluster « Mal »( 463 co-occurrences) définit probablement un ensemble de ce que nous
pourrions définir comme les effets apparents, le premier contact avec le coeur du sujet. Nous y
trouvons un ensemble de préoccupations de type « mal de dent », « maux » divers, « maux de
ventre », « douleurs », « problémes de peau», « problémes respiratoires ». Une entrée en

matiere en quelque sorte.

Le cluster « Attente Greffe » ( 669 co-occurrences) pour « Attente de greffe » est, par contre,
au centre méme de ce qui est la préoccupation majeure puisque 1’on y trouve les 4 mots-clé
qui font 47 % du champ des échanges (1691 occurrences sur les 3595 que produisent les 10
mots-clé retenus). Nous y trouvons donc les mots-clés ( greffe / muco / malade / vie) qui
constituent le ceeur des échanges, en fait le cceur méme de la maladie avec ce qu’elle engage a
la fois dans le statut de malade et dans le rapport a la vie (et, de fait, de son pendant qui est le

risque de la perdre).

Le cluster « Cure » (454 co-occurrences) traite de 1’environnement de la maladie dans son
aspect médical. Nous y trouvons les mots-clés « fortum , nebcine, pyo » associ¢ a « hopital

(partir a I’hdpital, rentrer de I’hopital, etc.), fatigue », etc.

30 Nous avons, dans ce tableau de fréquence des mots-clés, étendu a 10 mots le référentiel alors que nous avons
convenu, plus généralement de nous limiter a 8. L'étude des diagrammes stratégiques a mis en évidence
I'émergence du théme « chanter ». Ce théme particulier, en raison d'une corrélation (a priori évidente) avec la
maladie ou, rappelons le, le handicap majeur est de type pulmonaire, nous a semblé incontournable.
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Le cluster « Chanson » (364 co-occurrences) aborde 1’environnement personnel de «Andrée»
au travers de son activité¢ de chanteuse. Nous y trouvons a la fois des mots qui se rapportent a
la maladie ( poumons, souffle), a I’activité (voix, concerts) et au fond méme de ce travail avec

la préoccupation du « sens » et ce besoin absolu qu’il faut « continuer ».

Document 25 : diagramme stratégique du corpus A. - général

40
((ANCIENNE COLI) (COURRIER SECU)) SUPPORTE)
VENTOLINE) (PNEUMO TRAITEMENT)) (MEDECIN VAS))
(DORMIR SOMMEIL) REVEIL) (DORS NUI)) ((MOYENNE
(TOUSSE TOUSSER)) REVEILLRY (PULMO (QUINTES
TOUX)) VOMIR)))
35 PS (((AGE CHANTEUSE) (ATTENTE GREFFE) MUCO)
DIABETIQUE) (VIE VIVRE) ((EMISSION RECHERCHE)
ORGANES)) (BUMONS SOUFFLE)
((ANOREXIE LIMITE) ((DIABETE SUCRE) HYPO) (MANGE
REPAS) MANGER))) (ATTENTION (CAFE ESSAYENAR (((@OUCHE (MASQUE NEZ) VNI)) ENLEVE) _ ((COEUR (OXYGENE SAT)) (GAZ SANG) VEMS)) (MORAL
- SUPPORTER) (PANIQUE RESPIRER))) (CHALEUR (ESPOREMONTE)) ((CONSULTATION RESULTATS) CONTENTE|)
3 . IPRESSION) (((((CODEINE DOULEURS) (DENTS MAL)) (MAUX VENTRE))
PEAU) (RESPIRE TETE) (DOS FORTE
(((((GASTROSTOMIE SONDE) (NUTRITION POIDS)) PERDU) ) D )
REPRIS) RAISON) (GERER (PEINE TENIR))) VACHE) ((CURE, (FORTUM NEBCINE) HOSTO) PYO) (HORITAL
‘ (((((ANGOISSE (CRISES LEXOMIL)) STRESS) GROSSE) RENTRER) RETOUR)) PARTIR) (FATIGUE HEURE)
MARRE) EXPLIQUE) RAPPORT
((CATA (CHAMBRE NAUSEES) (ENTENDU MONTE) (PN~ @ (((ALBUM (CHANSON CHANTE) (((CHANTER VOIX)
25 ((MORT (NPC SEL)) NORMALE)) CONTINUER) ENTENDRE)) CONGERT) (BIZZARD RECU))
((DOIGTS PLAISIR) (GENTAL OUBLIE))
* ((AAH (TRAVAIL TRAVAILLE)) (ARGENT TRAVAILLER)) (((AMI PEUR) PARTEE) (ECOLE ((FAMILLE SOEUR) (MERE
@ ((BOULOT PAYER) (FATIGUEE RENTREE)) (EMPECHE PERE)))) (AMOUR (HOMME JEUNE))
@ (MAIN PERTE) MANQUE))) ((ANNIVERSAIRE SOUHAITE) RETARD)
@ (ATTENDANT (FORME SELENIUM) PLEINE))
20 * ((((CRACHATS KINE) IMAGINE) (HALOUN PULMOZYME))

(((DECES VACANCES) PIRE) DECIDE))

Densité

4 (((GREGORY HOMMAGE) MUCOVISCIDOSE) (LETTRE VLM))

(((((BATTRE (FORCE MALADIE)) PARENTS) PENSER)

((GENS MONDE) SENS)) ((COMPRENDRE MALADE)
DOMMAGE) EXPLIQUER))

@ (DOCS (FOCH RADIO))
* ((DIFFICILE (MESURE RISQUE)) (((ESSAIE GENERALISTE)
(PSY (SUIVI VANNES))) ((LIT VACCIN) RESTER)))
((ATTENDRE (BEBE ENFANTSPRIAMAN) (AVANCE IDEE)
15 @ (ENVIE PASSER))) ((CAPABLE CHERI) (HABITUDE
INQUIETE) HISTOIRE))
@ (AEROSOLS PRODUI) UTILISE) (FOND SOUC) (BETE (GARDE MAUVAIS)) (CONCERNE REPONDU))
@ ((CREON (PATIENTS (SPORANOX TOBI)) (EXEMPLE (BRAS OBLIGE) (CHANCE ((COURAGE ESPERE) (FTAT
(MEDICAMENTS MEDOCS))) SENTE))) (EMBRASSE REPOSER))) (((FINALEMENT PAC)
PORTE) (HEUREUSE REUSS1)

@ ((FILLE INFIRMIERE) POSER) GREFFEE) PASSEE
@ (APPELER TELEPHONE) PARS) (COURS GRAVE)

10 N (DOSSIER MAISON))
(CRORE VIS)
‘ ((AVANTAGE ((CIFLOX HORREUR) DOUTE)) ((COMPRENDS
SORTIR) (PLEURE PLEURER)))
4 ((EAU (MARCHE PIED)) (EPOQUE FOU) PENSAIS))
(((AIDER YEUX) (CLAIR DURE)) ((AVIS CHANGER) (CORPS
* ESSAVER))
5 4 ((BESOIN SOUTIEN) ENERVE)
@ ((ADRESSE (APPEL REPONDRE)) REPONSE) PLACE)
P'S ((COMPRIS DESOLE) HEUREUSEMENT) ((ECRIRE (FINI
MOTS)) (QUITTE SOLUTION))
@ ((DEPEND FRANCE) PREUVE)
@ (EVITER (LRE ORDI) VUE))
0
0 5 10 15 20 25 30 35 40

Centralité

Le cluster « Kiné » (237 co-occurences) traite de I’environnement de la maladie hors hopital
avec tout ce qui concerne les rapports a la kinésithérapie a domicile, les complications
pulmonaires ( crachats) et les situations extrémes que sont les « déces ». Décés que 1’on voit

cotoyer avec les « vacances ». Voir « graphique des catégories de mots » : « kiné »

2) D'emblée au coeur des préoccupations.

Dans le corpus 2005 11 (annexe VIIL.51) qui fait référence aux échanges du premier mois
d'arrivée d'Andrée nous trouvons les €éléments qui vont étre I’essentiel des échanges : la

maladie, la mucoviscidose et la greffe avec 1’environnement médical et la question des
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antibiotiques. D’aprés la cartographie générale nous sommes donc d’emblée dans la sphere de

la maladie et de son environnement immeédiat.

De fagon plus générale considérons la fréquence des messages a l'arrivée. Nous avons retenu
7 arrivants (sur 2005, 2006 et 2007) qui sont toujours présents en octobre 2007 (moment de
I’étude). Nous pourrons nous étonner de la faiblesse du nombre. A cela plusieurs raisons : les
abonnés a cette liste changent peu (le groupe leader a peu changé de 2004 a 2007); un passage
bref sur la liste n’est pas analysable; ce que nous avons, plusieurs fois, considéré étre une
arrivée sur la liste était, en fait, le retour d’un abonné qui, soit pour des raisons d’amélioration
notable de son état (I’adhésion au groupe et sa fonction de soutien n’étant plus aussi
nécessaire), soit, a contrario, pour des raisons de dégradation importante (longue

hospitalisation) avait cessé d’émettre des messages.

La courbe (graphique 1 et 2) montre un investissement massif a 1’arrivée avec, ensuite, une
certaine stabilisation. Dés 1'arrivée sur la liste le nombre de messages est ¢levé : 200 messages
le premier mois, 100 messages les deuxiéme et troisiéme mois. Les mois suivants le nombre
diminue fortement pour, certains mois, étre tres faible. Les pics ou les creux correspondent a

des événements particuliers, des moments de fortes crises liées a des hospitalisations.

Nos calculs et le graphique (graphique 2) confirment l'impression que nous avions a la
premicre lecture des messages a savoir que d’emblée la quantité de messages est importante.
Une courte période d’amorgage que nous estimons inférieure a un mois (notre systeme de
calcul étant basé sur le nombre de messages mensuels il nous est difficile d’évaluer des
mouvements a I’intérieur de cette unité de temps) précéde cette importante production de

messages.

Ce qui apparait, conjointement a cette fréquence €levée, c’est que d’emblée, dés que Andrée
arrive sur la liste, elle est au coeur des préoccupations de la communauté. D’emblée, sans
aucune civilité particulieére, nous sommes sur ce qui va étre le cceur des échanges : la
mucoviscidose, la greffe, la cure, la maladie en général. Andrée utilise la batterie de mots-clés

qui est la base des échanges. Le fond, les thémes de base sont toujours les mémes.

Dans une relation plus classique des repérages sont mis en place : des rituels sociaux qui
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permettent de vérifier la possibilité ou non de rentrer en relation. La, plutét que de procéder
par élargissement progressif de la relation, par approfondissement, la relation s’installe

d’emblée.

Graphique 2 : messages des arrivants.
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Nous retrouvons, dans ces deux indicateurs, ce que nous €énoncions (Herbet, 2004), a la suite
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de M. Akrich (Akrich, Meadel, 2001) dans notre mémoire de DEA, la logique des discours

¢lectroniques a savoir des propos sans cérémonies, sans civilités, sans circonvolutions.

3) L'émergence d'un théeme.

A un moment donné apparait en quadrant 4 (pas de centralité et pas de densité ) un cluster

autour du théme « chanson, chanter » qui va passer en quadrant 1 quelque temps plus tard.

Ce qui est intéressant c’est que ce cluster décrit l'activité d'Andrée « bien portante» c’est a
dire chanteuse. Ce qui n’est pas une mince affaire. En effet chanter et mucoviscidose sont

quasiment antinomiques puisque I’un rend difficile sinon impossible ce qui est indispensable
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a I’autre : la respiration, les poumons, etc.

L’intérét de la méthode est que, sur les graphiques, nous voyons apparaitre ce théme alors
qu’a la lecture nous n’y avons pas vraiment prété attention. Au début ce sont des mots, a la
lecture du texte, sur lesquels nous ne nous arrétons pas : un élément totalement isolé en
quadrant 4. L'arrivée de ce théme en quadrant 1 montre qu'il devient, & ce moment la, la
préoccupation majeure. « Greffe » et « muco » passent en quadrant 2. Ces deux acteurs-
réseaux (AR) font partie de I'environnement mais ne sont pas la préoccupation majeure a cet

instant 1a.

Si nous suivons la chronologie ( annexes VIIL.51 a VIII.67) nous constatons que, a 1’arrivée,
ce qui s’exprime c’est d’emblée la maladie, ensuite ce sont les passages aigus de la maladie,

et a partir d’un moment donné c’est « elle toute seule ».

Il est, peut-€tre, nécessaire de préciser que, a I'observation, sur des échanges de ce genre il y a
oscillations des thémes en premier plan : a certains moment ce sont les phases aigués qui
viennent au premier plan et & d’autres moments c’est la vie personnelle qui prend la plus
grande place. Pas de monotonie et donc pas de malades qui seraient en train de ruminer les
mémes choses. C'est la vie qui s'exprime sous des formes diverses y compris sous la forme du
chant. La vie a sa place de méme que la maladie a sa place dans ce discours la. C'est en effet
lorsqu'Andrée parle du chant qu'elle s'exprime sur des sujets qui intéressent tout le monde et
qui ont un rapport avec la mucoviscidose. La question du chant étant quasi antinomique de la
muco (la question du souffle et de la respiration alors que, justement, la mucoviscidose c’est
une question de probléme respiratoire) nous voyons bien que la maladie ouvre sur autre chose
et qu'elle peut étre autre chose qu'un enfermement. Ces mouvements vont, a certains moments
céder la place aux crises et a d’autres moments céder la place a la vie comme si la maladie
faisait de la place a la vie (document 26) . Et cette scansion montre aussi que la maladie

n’interrompt pas la vie.

Document 26 : « tu vas bient6t mourir ».
[ 355 ; corpusa ; c:\program files\wordmapper\data\corpusal\corpusal317.txt |
« tu vas bientot mourrir." j'avoue que ca calme sec . depuis lors , je me bats

comme une lionne lol . chaque petit mieux , ou chaque choses n'evoluant pas en
mal , s'est une victoire pour moi , et sa recompense ma tenacite ! d'un cote merci
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a cette dingue de toubib , qui d'ailleurs a eu des soucis avec l'ordre des medecins
tu m'etonnes ! . quant a ma premiere confrontation nette avec la mort d'un muco ,
c'etait en pediatrie , vers l'age de 14 ans ... une amie a moi , qui vivait pas tres
loin de chez moi . est morte , a 15 ans , dans la chambre a cote de la mienne lors
d'une de mes cures . je vous passe les details... pas facile a vivre . mais depuis , je
me bats plus fort . peut etre pourriez vous tous vous joindre a moi et raconter
votre premiere vrai confrontation ? si vous en avez envie bien entendue.

E. Corpus « hommes » ou corpus « H1» et « H2 ».

Tableau 10 : messages émis par H1

2005 2006 2007 Total
88 141 58 287

Le corpus HI fait référence a 287 (tableau 10) messages pour 235 mots-clés et 21 clusters.

Tableau 11 : fréquence des mots-clés du corpus H1- general

enfants | patients | parents vie VLM CRCM | maladie greffe
215 153 128 128 118 112 106 95

Document 27 : mots-associés du cluster « enfant »

~

51 portaurs

Dans le corpus HI-2006 09101112 «greffe» et «muco» que l'on retrouve
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systématiquement dans la plupart des messages® n'apparait pratiquement pas dans les
messages des corpus hommes* tout du moins pas dans les grandes fréquences d'apparition.
Apparaissent, par contre, des thémes comme « enfant» (document 27) ou « patient »
(document 28) ; des themes qui, tout en étant présents dans les échanges de 1'ensemble de la
liste ou du groupe leader, ne sont pas dans les mots-clés les plus fréquents. Dans les corpus
H1-2005 1112 et H1-2005 07080910 nous ne trouvons pas de théme autour de « muco », ni
autour de « greffe ». Il semblerait que les hommes parlent peu de ces themes (document 29).
C'est un des ¢léments de base de la différence entre les discours féminins et les discours

masculins.

Document 28 : mots-associés du cluster «patients»

21 tronbinoswp

31 Messages issus du corpus général, du corpus des leaders et du corpus des nouveaux arrivants.
32 Tabeau de mots-clés et diagrammes stratégiques consultables de VIIL.68 a VIII.82.
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Document 29 : diagramme stratégique du corpus H1 — general.

(((((ATTEINT (ENFANT PARENTS)) MALADE) (MALADIE
((((ADMIN UTILISATEUR) MODE) AFFICHE) CONNECTE) MUCOVISCIDOSE)) JEUNE) ((DEPISTAGE TEST) (MERE
'BOUTON) (ALBUM CREER)) (EMPLOI TROMBINO) RISQUE)) (DIAGNOSTIC NAISSANCE))) (COMPRENDRE
NETIQUETTE)) (IDENTIFIER IMAGE)) (GENERALE (((PHOTO ((GENE (PORTEURS SAINS)) GENETIQUE))) (ERREUR
TEXTE) TITRE) PRESENTATION))) ((DETAIL INSCRIRE) EXISTE)
20 (INSCRIPTION RECU))
((ACCUEIL (GREGORY PAGE)) COURS) ((((((ADULTES
* PATIENTS) ((CRCM TROMBINOSCOPE ) MEMBRES))
((ACCES ({((ENQUETE INSERM) (INTERNET SANTE)) SERVICE) IDEE) (IMAGINE (NATIONAL VLM))) ((AGE
P PUBLIC) INFORMATION) UTILISATION) (EQUIPE PPOPULATION) ((DECES ESPERANCE) VIE)) CONDITIONS)
RECHERCHE)) (EXTRAIT (LIEN MAGAZINE)) THEME)) QUALITE) (AMELIORER RAISONS) VUE)))
((CHARGE SOINS) QUESTIONNAIRE) LIGNE)
*
*
(((CHIFFRES POSER) (MAMAN PERE) PAPA)) ((((DEBAT
15 1 POSMION) (DECISION GROSSESSE) MONDE) (FEMMES
((((CARTE DONNEUR) FAMILLE) ((EMISSION ORGANE) MUCOS)) (AL TETE) MEDECIN)))
* RAPPORT) PENSER)
2 (((ATTENTE (FRERE SOEUR)) (TOBI UTILE)) ((ENVIE
= & LETTRE) (ESPERE LIRE))) ((CONTACT ((CREON POIDS)
2 ((ECOLE NOUNOU) KINE)) ((DON-ORGANE
o * NET/CARTE_DONNEUR) TRAVAIL) (FILLE
3 (((AEROSOLS LIMITE) PULMOZYME) BESOIN) (EAU (LAVER PRELEVEMENT))) DOUTE))
PROPRES))) (COURAGE SUIV) ((DIFFERENTES
POUMONS) SITUATION)) *
10 + *
(((AMIS ETUDIANTS) (HEURE TELEPHONE)) (MAISON
RETARD)) (((((CENTRES DPI) INFOS) HOPITAL)
(CONTACTER JOINTE)) GHANTAL)) ((NUIT SUNDAY) SALUT))
. (ABONNES (ADRESSE (GESTIONNAIRES PRIVE))
((ARCHIVES CHOISIR) (CO-GESTIONNAIRE (CONSULTER ((AVANCE REDEVANCE) ECRIRE)
* VACANCES))
@ (ARTICLE (TECHNIQUE TERME)) SUIVRE) (EVITER SANG)
((ACTION (AIDER PASSER)) FIN) ((PARCOURS WEEK-END)
5 * soLuton)
@ (RECEVOR VERSION)
((ATTENDRE ATTENTION) ((REPORTAGE TEMOIGNAGE)
‘ VIVRE)) ((MEDICAL SUJETS) (PERSONNEL PROPOS)))
@ (COMPRIS NOTE) FORME)
@ ((MARCH SENS) (OGM PRODUITS))
0 t t t t
0 5 10 15 20 25
. J._general
centralité
. J )
.
Document 30 : diagramme stratégique du corpus H2 — general.
30
(CACHETS ((CREON SELLES) QUANTITE)) (DOSES
((GELULES KREON) REPAS))
2 (((((CURE PYO) DOMICILE) DOCTEUR) HOPITAL) (MEDECIN
5 * (POUMONS RADIO)))
(((ASPERGILLUS PLANTES) MACHINE) SANTE) COMPRIG
AVANCE) FAMILLE
. ((((ENFANTS KINE) VIVRE) VIE) MALADE) (PAYS PAYS-
BAS)) VECU
*
((AMSTERDAM (ECOLE ((ETRANGER SCOLARISATION) ((AGE ((ALLEMAGNE HABITONS) HAMBOURG)) ((FILLE
FRANCAIS))) (BESOIN PLAISIR)) SENS ’ JEUNE) (FINLANDAISE MAMAN))) CHANCE
20 *
(((APPAREIL (BOUCHE ((PARI PRODUIT) UTILISATION)))
. CHANGER) HYGENE)
@ (AEROSOLS SERUM) INHALATIONS) COLI
((BAXTER GERER) (((BORE BOIT) EAU) (MANGER
@ " STRESS) (COMMENCER ZITHROMAX)
h] @ (BACTERIE TRAITEMENT) PEUR) EVITER)
245 @ ((EXPLIQUE MALADIE) MEDICAMENT) MUCOVISCIDOSE)
[
a @ ((APPETIT MANGE) PESE) POIDS
@ (CRECHE VOYAGE) TETE) ((MAISON RESTER) MAR)
@ ((FIEVRE VACCIN) MONDE) (FRERE PARENTS))
@ (MAL VENTRE)
((COEUR (PASSER SOUCIS)) (CONTENTE LIRE)) (COURAGE
10 *
ERE)
@ (BEBE PSEUDOMONAS) (RETOUR VACANCES)
@ ((ALMENTATION CONSEILS) HELLO) HISTOIRE)
@ ((FILS SALUT) POSER) PHOTOS) GREFFE)
4@ (FINLANDE PATIENTS)
5 @ (ANTIBIOS INHALER) NUIT
@ (FORME PULMOZYWE)
@ (HUILE RAPPORT)
‘ ATTENTION EXISTE
@ (FINRESULTATS)
0
0 5 10 15 20 2 30
Centralité H2_general

Le corpus H2 fait référence a 257 messages. H2 arrive sur la liste en mars 2005. Il rédige 25
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messages en 2005, 125 en 2006 et 107 en 2007.

Tableau 12 : fréquence des mots-clés du corpus H2_ general

enfant

kiné

cure

docteur

pyo

mal

école

courage

124

95

93

82

62

59

54

54

Dans le corpus H2 — 2007 01020304 trois thémes (document 30) se détachent de fagon trés
nette. Un premier théme autour de 'AR « créon » qui développe tout ce qui concerne la
maladie, un deuxieme théme autour de I'AR « francais » qui concerne la situation sociale de
I'enfant malade et un troisi¢éme autour de I'AR « courage» qui précise la situation

psychologique.

F. Fréquentation de la liste : hommes versus femmes.

Les corpus féminins se superposent aux corpus généraux* : les thémes majeurs se retrouvent
dans les deux catégories de corpus® : la greffe, la maladie, etc. Les corpus masculins®
présentent cependant des préoccupations différentes que nous retrouvons dans les mots clés
« enfants » associé a « parents, mucoviscidose, maladie, dépistage », & « patients » associé a

« Grégory, CRCM, vie » et « VLM » .

Nous n'avons pas réalis¢ de comparaison systématique avec un échantillonnage. Nous
observons cependant que le discours des deux femmes leaders n'est pas différent de la
population mére*” alors que le discours des deux hommes aborde des thémes qui ne sont pas

émergents dans la population meére.

Pour ce qui concerne le déséquilibre dans la fréquentation des listes par les hommes et les

33 Annexe VIIL.8O

34 Corpus2005, corpus2006, corpus2007.

35 Voir les diagrammes stratégiques et les tableaux des fréquences de mots-clés des corpus
2005_general,2006_general et 2007 _general d'un coté (Annexes VIII.1 a 3) et les corpus L1 et L2 d'un autre
coté (Annexes VIIL.4 a 50)

36 Voir les diagrammes stratégiques et les tableaux des fréquences de mots-clés des corpus H1 et H2 (Annexes
VIIIL.68 a 82).

37 Population mére : 'ensemble des corpus 2005, 2006, 2007.
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femmes quelques éléments émergent. Dans sa thése sur les listes de discussion Cyril
Quemeras (Quemeras, 2003) faisait déja la remarque d'une plus grande participation des
femmes. Il dit aujourd'hui que le phénoméne s'accentue™. Il précise par ailleurs que, dans son
activité de médecin, il constate les mémes choses a savoir que « les femmes sont plus
empathiques, plus a l'aise pour s'ouvrir aux autres, montrer et exposer ses problémes ». De la
méme facon « les femmes dans cette tranche d'age sont beaucoup plus nombreuses a consulter

que leurs homologues masculins. »

Il semblerait donc qu'un parallé¢le soit possible entre la faible participation des hommes aux
listes de discussion et une implication différente dans la maladie. Quelques éléments de

réponse (document 31) sont apportés par les membre de la communauté eux mémes.

Document 31 : plus de femmes que d'hommes !

[1; C:\MAILS COMMENTAIRES\adelel40308.txt |

Lorsque je fréquentais beaucoup les unités pédiatriques dans les hoptaux, j'ai
bien remarqué que les peres étaient souvent absents, ils n'avaient pas supporté la
maladie ..

[2; C:\MAILS COMMENTAIRES\argov190308.txt |

Dans le public de parents, oui : Les peres sont malheureusement facilement
"instinctivement" tenus a l'écart par le corps médical, qui s'adresse a la mere
pour les questions sur les soins, le quotidien. Et puis, les passages a temps
partiels ou les arréts complets d'activité sont tres majoritairement du coté des
femmes, c'est un fait. C'est toute la société qui est comme ¢a des qu'il s'agit des
enfants. Aux peres de s'imposer, scrogneugneu. Méme si j'ai l'impression que ¢a
va mieux qu'a une époque, je suis toujours aussi surpris du nombre de meres
seules aux consults, ou méme a l'annonce du diagnostic, comme certaines
personnes l'ont rapporté.

[7; C:\MAILS COMMENTAIRES\Laliel 10308.txt |

Les femmes disent des choses differentes des hommes. Je ne sais pas si nous
avons plus de facilité a parler de la maladie mais nous en avons davantage
besoin. Il me semble que les femmes sont davantage dans ' affectif.

C'est aussi le registre que propose Pilar Léger”® (document 32) quand elle fait 1'analyse du

38 Correspondance électronique du 4 mars 2008.
39 Psychologue du CRCM pédiatrie du CHU de Nantes. Entretien du 26 février 2008.
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positionnement des hommes versus femmes.
Document 32 : Pilar Leger.

Dans les groupes de parole le hommes ne sont pas les moins sensibles. Curieusement
certains pleurent plus facilement que les femmes. Par contre, les mots, ce sont les femmes
qui ont la plus grande maitrise du vocabulaire affectif, le vocabulaire du ressenti. Les
femmes sont plus dans le partage de ce qu’elles sont en train de vivre avec leur mere,
avec leur frere, avec d’autres femmes. Elles sont plus dans la gestion des émotions au
quotidien, du ressenti au quotidien. Dans un groupe de parole sur des questions lourdes
on voit que les femmes ont un peu réfléechi tandis que les hommes ils sont coincés, c’est
un truc un peu gros.

Les hommes vont réagir ave leurs armes a eux qui sont plus de la société plus de [’ordre
de ’administratif ou de [’associatif- Ce qu’on voit, ici a I’hdpital, c’est que, méme s’ils
travaillent tous les deux, c’est la femme qui vient. Certains hommes ont une phobie de
I’hopital. Certains couples viennent tous les deux. Tous les deux sont investis de fagon
tres égalitaire. Mais c’est la minorité. Il y a quelques exceptions quand c’est la mere qui
travaille et que le pére reste au foyer. C’est I’homme qui vient et c’est [’homme qui gere.

G. Feed-back.

Un dernier travail a été effectué a des fins de validation des différentes émergences. Un court
résumé des travaux a été envoyé a tous les participants a cette liste de discussion ainsi qu'une
série de questions qui incitaient a émettre des avis sur les points que nous mettons en lumiére
de sorte que nous puissions positionner ce lien-1a dans la gestion de la maladie, de facon a

mettre en parallele ce qui a été trouvé et ce qui se dit dans cette communauté.

En effet il nous a semblé nécessaire de réaliser un « retour terrain » pour en quelque sorte
vérifier que le travail de « laboratoire » que nous avions effectué¢ se traduisait de facon
identique dans le quotidien des utilisateurs de cette liste de discussion. Les courriers qui
suivent ont donc une forme et une origine différentes des documents cités précédemment
. ' . (D4 r . . . r 40 . r
puisqu'ils sont issus d'échanges électroniques certes mais « en privé “» entre les différents
interlocuteurs et moi-méme suite a la diffusion, sur la liste, d'un texte qui résumait les grandes

lignes de ce a quoi j'arrivais.

Ils viennent conclure et valider cette partie du travail a la fois du point de vue de la forme par

40 Appelation utilisée pour désigner les courriers échangés par les personnes de la liste de discussion en dehors
de cette liste.
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un retour au texte et du point du vue du fond par la force des propos et du contenu méme de
chacun de ces courriers qui m'ont été adressé. Il confirment en effet les différents travaux
(Akrich, Meadel, 2001, 2002) réalisés ainsi que les ¢léments que nous avons mis en évidence

et que nous pouvons résumer de la fagon suivante.

La liste fonctionne comme une communauté, une communauté certes dispersée mais une
communauté quand méme puisqu’elle se caractérise par la continuité d’existence ( méme si
les participants changent, la communauté continue a exister), un objet commun (la maladie),
un objectif commun ( 1’aide psychologique, le partage de connaissances, la construction d’un
savoir collectif), I’idée de I’appartenance a un groupe particulier (document 33 : la maladie),
un ensemble de regles et de particularités qui se développent et s’intériorisent dans 1’esprit des
membres, des liens forts (document 34 : partager des moments forts), le tutoiement

systématique et I’utilisation d’un vocabulaire destiné a un usage interne.

Document 33 : la maladie.
[ 20 ; C:\MAILS COMMENTAIRES\180106.txt ]

c'est que nous n'avons "pas le droit" de nous voir entre nous les "malades" car
nous sommes sensibles a des germes que peuvent porter d'autres.
Personnellement c'est pour ¢a que je trouve chouette d'avoir cette liste. Elle me
permet de communiquer avec des personnes concernées par le méme type de
problemes que moi sans nous mettre mutuellement en danger.

[ 27 ; C:\MAILS COMMENTAIRES\nathaliel20106.txt |

Je ne connais pas d'autres listes de discussion que celle-ci. Je ne peux donc faire
de comparaison quand a la richesse des échanges. Toutefois la mucoviscidose a
une particularité de taille : elle isole les malades les uns des autres. Les contacts
entre eux sont limités, évités ou se font avec de multiples précautions assez
lourdes psychologiquement ce qui ne facilite pas les relations entre personnes qui
ont tant en commun.

La liste permet donc de maintenir des relations au jour le jour qui ne pourraient
pas avoir lieu dans la réalité.

Document 34 : partager des moments forts.
[ 21 ; C:MAILS COMMENTAIRES\Francois180106.txt |

Sur muco-fr, il y a des "piliers", des participants réguliers, des gens qui ne font
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que passer car ce qu'ils y trouvent ne leur convient pas j'avais eu le témoignage
d'une maman qui avait trouvé les échanges trop "hard", trop réaliste sur la muco,
ce n'est manifestement pas ce qu'elle cherchait , et des "muets" qui n'interviennent
pas soit par timidité, soit par pudeur ou autres choses, mais qui restent car ils
apprennent énormement des échanges de la liste.

En ce qui me concerne, j'ai été surprise lors de mon adhésion a VLM et de mes
participations aux réunions virades, assemblée régionale ou générale etc... du
mangque d'échanges entre parents présents, sur nos vecus respectifs. J'ai compris
ensuite que les lieux en question n'étaient pas faits pour ¢a, et que la pudeur
empéchait de se raconter, car les parents ou patients présents vivaient des étapes
tres différentes de la maladie, et qu'il aurait été malvenu de parler de soucis
"bénins" alors que le voisin pouvait étre en instance de greffe, ou au contraire
parler de la greffe a de jeunes parents nouvellement confrontés a la muco. Par
ailleurs, la '"politique de communication" de Vaincre La Mucoviscidose a
longtemps été de parler d'espoir et non des difficultés réelles rencontrées par les
familles. Il y a peu de temps qu'on aborde un peu le sujet de la greffe et du déces.
Les patients adultes ont longtemps été mal entendus dans leurs besoins, mais
heureusement cela évolue trés positivement. Pour moi, l'association a été la
possibilité d'avoir des infos sur la maladie en général, sur les aides diverses etc...,
et la possibilité de rencontrer des familles, et lors de discussions de s'apercevoir
avec qui on peut aborder certains sujets dont on discutera en dehors des lieux
associatifs. J'ai donc pu tisser des liens avec des parents avec qui je suis en
contact réguliers, en privé. La liste m'a permis d'aborder la réalité vraie, la
diversité des vécu, donc d'apprendre énormement sur les conséquences de la
muco, mais surtout de trouver un réconfort qui n'existe nul par ailleurs, car il y a
une écoute attentive, un intérét vrai portés aux uns et aux autres, un soutien réel
car on est tous dans la méme galere et il y a toujours quelqu'un pour vous
répondre. J'ai pleuré les déces des participants, j'ai été soulagée de voir des
greffes réussies, toutes les émotions sont concentrées ici, c'est vrai que ce n'est
pas toujours facile d'y faire face, mais c'est notre vie, notre famille de coeur.

Ensuite, plusieurs formes d’expression sont mises en ceuvre. La premiére forme est ce que
I’on peut appeler les communiqués ou 1’échange des savoirs. La liste est alors un lieu de
partage des connaissances et de 1’édification d’un savoir collectif qui se forge sur les
informations extérieures, I’expérience et la réflexion (document 35 : le partage). La deuxiéme
forme d’expression correspond a ce que 1’on peut appeler les récits autobiographiques. Ces
récits €élaborés sur les parcours individuels construisent, bien au-dela de 1’autobiographie, une
sorte de référentiel comme si cette mise en commun pouvait déboucher sur une construction
collective de I’identité de patient. La troisieme forme d’expression est celle du débat ou de la
controverse sur les modes de traitements, les choix thérapeutiques. Plus large que le
communiqué, plus ouvert sur le monde extérieur a la maladie c’est comme le lieu
d’expression, la place publique de la communauté. La quatriéme et dernicre forme

d’expression est celle des échanges intra-communautaires : c’est celle ou circulent les
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informations sur la santé de chacun, I’avancée de la maladie ou du traitement, 1’entrée ou la
sortie de 1’hopital, etc. De toute évidence nous sommes dans la sphére de 1’intime (document
36 : entrer dans l'intime), de la proximité, dans ces espaces réservés aux proches (document

37: 'aide au quotidien).

Document 35 : le partage.
[ 9; C:\MAILS COMMENTAIRES\johan060308.txt |

Les effets secondaires de la maladie sont un point essentiel : pb avec le conjoint,
pb d'orientation professionnelle, pb pour obtenir un crédit, pour passer le permis
voiture, l'acces a certaines sorties du temps des restos et boites fumeurs , les
problemes a l'école pour les plus jeunes, etc. Ce sont des choses dont on parle
peu avec le corps médical, et peu comprises par les personnes non-concernées.
La liste a un role important sur ces points. Je crois bien que si on met tout ¢a
dans un sac "effet de bord de la maladie", ce sujet sera plus fréquent sur la liste
que la greffe. Je crois vraiment que c'est le coeur de ce qui tient les abonnés de la
liste si proches : ces themes impossibles a partager ailleurs.

Les moments partagés sont forts . greffes, déces, naissances, mises en route de
traitements plus lourds. Ce sont souvent les seules personnes qui comprennent
vraiment de quoi on parle. Par exemple, donner des médicaments a chaque repas
a son enfant n'est pas compris comme éprouvant par les proches. 1l faut le vivre
pour comprendre ['usure et le rappel perpétuel de la maladie que ¢a représente.
Pourquoi, méme si tout va bien, on n'oublie pas la maladie et ce vers quoi on va.
L'inéluctabilité de la dégradation est non-exprimable également. 1l y a plein de
choses, non-dites explicitement sur la liste mais qu'on sait comprises, qui
permettent de se sentir moins seul.

On peut dire que la maladie change le regard sur la vie, les valeurs, et que
certains arrivent car c'est un travail a faire émerger du positif de cette maladie.
Elle a aussi amené de belles déprimes.

Document 36 : entrer dans l'intime.
[ 1; C:\MAILS COMMENTAIRES\adelel40308.txt |

1l y a maintenant sur la liste un grand décalage entre les jeunes parents, tres
informés, trop sans doute et peut-étre mal, dans la mesure ou ils ont grande
confiance en les progres scentifiques. En fait, je pense que vous avez acces aux
chiffres et on se rend compte que les espoirs que l'on met dans la fameuse greffe
sont peut étre sur estimés.D'autre part, Les médecins se trouvent maintenant
devant des évolutions de la maladie qu'ils découvrent au fur et a mesure, puisque
avant les enfants mourraient jeunes de leurs complications pulmonaires.
Maintenant, il y a le diabete, les reins, le foie, et d'autres atteintes que je ne suis
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pas pressée de connaitre.

... Ma fille a 18 ans est arrivée sur la liste au début nous étions anonymes,
personne ne savait nos liens ;- et c'est avec les jeunes adultes qu'elle a appris a
"accepter" ses particularités, pris ses soins en charge et a gagné sa liberté. Une
jolie anecdote : une petite fille de province a du venir a Paris quand son état s'est
dégrade. La, elle a rencontré pour la premiere fois un jeune adulte Jean Luc
..Jusqu'a ce moment la, ellle était persuadé que la muco faisait mourir les enfants
tres vite. Quelle découverte et quel espoir pour elle. En fait, cette rencontre s'est
faite car sa maman était sur la liste et a cette occasion, nous avons pu nous voir
et nous soutenir plus étroitement. Cette histoire a une suite ..A 14 ans, Flo était
au plus mal et elle a été greffée a l'extreme limite, et les suites ont été trés bonnes.
10 jours apres sa greffe a Pompidou, Jean Luc, a 31 ans , est greffé également a
Pompidou ! Apres quelques jours, Flo a pu marcher et elle a pu aller voir Jean
Luc qui était encore en réanimation, pour lui faire voir qu'il devait tenir,
puisqu'elle avait tenu. Flo est une jeune fille de 17 ans maintenant et elle fait de
l'information au profit du don d'organe. Jean Luc lui a passé plus d'un an
hospitalisé avant de succomber a des complications apres greffe exrtremement
douloureuses...

Pour les jeunes, le plus souvent, la devise est "carpe diem", vous avez du le
remarquer :- - pour les parents, apres avoir fait le tri des amis :- , c'est vrai qu'on
ne s'attache plus a tous les détails qui embarassent la vie des "bien portants”

Document 37 : I'aide au quotidien.
[ 22 ; C:MAILS COMMENTAIRES\sabinel20308.txt |

J'ai moi méme beaucoup échangé sur cette liste de facon tres profonde et ai par
la suite rencontré des membres de cette liste qui de vraies amies avec lesquelles
j'ai des liens tres forts, des amies auxquelles je tiens incroyablement qui sont les
seules avec lesquelles j'ai aprtagé de facon aussi intime. C'est notre vécu commun
a travers la maladie qui nous a réunis et que seuls des personne sconcernés
peuvent réellement comprendre. J'espére te rencontrer un jour

[ 25; C:\MAILS COMMENTAIRES\sabinel00106.txt ]

Comme cela a effectivement été dit cette liste est unique. Les liens que nous
créons uniquement par des échanges écrits peuvent atteindre une intensité rare et
étre a l'origine d'amitiés extrémement profondes. La raison de la force de ces
liens qui se créent est facile a comprendre. On dit toujours que l'expérience est
irrenplagable, que l'on ne peut comprendre et ressentir que ce que l'on vit et dans
notre cas de malalde ou de parents d'enfants malades, ce que nous pergevons,
vivons, le combat que nous menons tous les jours, cette douleur de la souffrance
de nos enfants (lorsque nous en sommes les parents) est non seulement
indescriptible mais aussi incompréhensible par le « ressenti » pour ceux qui ne
vivent pas cela.

Ici, lors de ces échanges nous rencontrons les seules personnes qui peuvent
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comprendre intégralement ce que nous vivons et compatir dans le sens premier
du terme (cum patio : souffrir avec).

Cette liste est un réconfort, une aide médicale, un lieu d'échanges voir une bouée
de survie ou de sauvetage pour certains qui grdce a ces échanges ont continué a
se battre et se sont accrochés. C'est une sorte de rempart contre la solitude de la
maladie. Bien sur, cette liste peut faire mal aussi ou peur lorsque des adhérents
découvrent les drames provoqués par cette maladie mais il faut savoir prendre du
recul, relativiser a tous les niveaux. Sur le plan médical lorsque des questions
sont posées et que les réponses ne sont pas apportées par un médecin il ne faut
pas perdre de vue que ce sont des réponses de « profanes » méme si ces profanes
ont parfois des connaissances médicales relativement approfondies de par leur
expérience.

[ 26 ; C:\MAILS COMMENTAIRES\100106.txt |

Cette liste m'apporte beaucoup de réconfort . Je sais qu'en cas de coup dur je
trouve toujours une oreille attentive. J'aime aussi faire partager mes moments de
joie a la liste.

Et, au dela de ¢a, j'ai rencontré quelques vrais amis que je cotoie hors liste et
méme un trés bon ami qui vit pas loin de chez moi et avec lequel on s'organise des
sorties. Et avoir des amis supportant au quotidien les mémes galeres que soi fait
du bien.

Ensuite, chaque participant suit un parcours particulier dans cette communauté qu’est la liste.
A D’arrivée chacun parle de soi puis une deuxi¢me période apparait ou le discours s’¢largit sur
la maladie de fagon plus générale (document 38 : Frangoise) et vient intégrer I’autre. Et, pour
certains, une troisiéme phase se met en place quand la relation devient une relation d’aide.
C’est, peut-étre, dans ce parcours 1a que la communauté est la plus étonnante. Les échanges
avec ses pairs seraient, au-dela de I’environnement médical, un des piliers importants de la
bataille contre la maladie et de I’édification de son identit¢ d’humain avec la maladie

(document 39 : un autre regard sur le monde).

Document 38 : Francoise.
[Mail « privé» / Frangoise 15 avril 2008]
« J'avais besoin de plus d'informations. Nous avons donc acheté un ordi, puis une

connexion internet. J'ai lu beaucoup, et je me suis inscrite sur muco-fr. Ce fut une
rencontre qui m'a énormément aidée, a plein de niveau.

J'ai appris sur la maladie, sur les traitements, sur les effets secondaires, sur les
difficultés rencontrés par les familles et les patients. J'ai pleuré et je pleure
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encore chaque déces des gens de la liste. Ils sont ma famille, je ne saurai me
passer d'eux.

J'étais tres active au début, boulimique d'échanges, accro a la liste. Je suis moins
présente au fil du temps, mais je lis les échanges plusieurs fois par jour. Je
répond quand je peux apporter un petit quelque chose.

J'ai compris qu'on ne pouvait partager nos peines qu'avec des gens vivants des
choses similaires, les autres, méme ceux qui savent se mettre a la place des
autres, ne peuvent comprendre a quel point c'est lourd a vivre. Qu'on ne peut
alourdir nos relations habituelles de tout notre vécu quotidien. La liste est mon
point d'attache, celui vers lequel je me tourne des que j'ai un probleme, une
question ou un noeud. Parfois, c'est en mail prive.

Je ne suis pas du genre a me plaindre, mais je trouvais tellement injuste ce que
ma fille vivait des ces 1er mois, que j'inondais la liste de mes questions et de mes
peurs. Jusqu'a ce que je prenne conscience que d'autres vivaient des choses plus
dures encore, tout en restant pudique sur leurs peines. Je me croyais mature,
mais j'ai grandis encore a leur contact.

Document 39 : un autre regard sur le monde.

[ 7; C:\MAILS COMMENTAIRES\Laliel 10308.txt |

Je ne sais pas a quoi tient cette force qui nous rapproche, mais c'est vrai que sans
s' étre jamais rencontré, nous arrivons a creer certains liens. je n' ai jamais
rencontré personnes de la liste et pourtant il y a certains "personnages" qui me
parlent, m' interpellent, comptent beaucoup. J' ai l'impression de bien les
connaitre et pourtant tout cela n' est que virtuel...

. nos preoccupations sont les mémes et que nous savons que nous serons "lus"
sans jugement . lorsque je ne vais pas tres bien et que je me livre a la liste j'" ai
parfois le méme ressenti que lorsque j' étais ados et que j' ecrivais dans mon
journal intime. Peut étre que lorque nous nous devoilons nous ne le faisons que
pour nous méme???

Nous sommes pas mal confrontés a la mort de par notre maladie mais avec la
liste c' est encore plus fort. Par exemple, quelqu'un qui ne connait pas ' autre
muco, ce qui est mon cas si je ne compte pas la liste, peut peut étre ne pas trop
penser a la mort, mais avec la liste ou lorsque ['on participe a des activités d'
asso muco il est difficile de ne pas parler de la mort...et il n' y a que sur la liste
que de tels sujets peuvent étre evoqués! Je ne me vois pas parler de la mort avec
ma famille proche, c 'est un peu tabou quand meme...

C' est indeniable que la maladie nous a donné un autre regard sur les autres. C'
est aussi un moyen pour nous de positiver le truc...

Enfin, un théme trés fort émerge qui concerne la confrontation a la mort. Le mot « greffe » est

le mot le plus employé, et de loin, dans les échanges. Et autour de la greffe s’organisent les
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thémes les plus forts, les plus présents et probablement les plus douloureux : I’espoir,
I’attente, la souffrance, la guérison, la vie, la mort et la mort de I’autre. C’est une évidence de
dire que nous abordons les questions les plus fondamentales des €tres humains. Et ce qui est,
la aussi, extra-ordinaire (au sens d’en dehors de I’ordinaire) est li¢ au fait que cette liste est
probablement un des rares endroits ou I’on ose parler de la mort. Notre époque actuelle
dissimule la mort jusqu'a la rendre tabou. Et 13, dans ce contexte de maladie, il est possible de
parler vrai, de laisser circuler une parole libre et profonde. Jusqu’a parler de la mort de ’autre
d’une facon inhabituelle quand la question des dons d’organes est cruciale. Les commentaires
des membres de la liste « muco » vont bien dans le sens de cette construction d'un lien qui
positive la greffe et qui substitue, aux aspects négatifs et combien douloureux de la maladie,
un sens de soi, une identité qui passe par l'appartenance a une communauté qui va dans le sens

de la vie.

C'est ce que nous allons maintenant approcher de plus prées.
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V. De quoi est-il vraiment question ?
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Nous évoquions (chap. I1.L.2), sans en définir les contours ni les bases, une cinquieéme forme
d'expression. Les quatre formes évoquées (communiqué, récit autobiographique, débat et
informations intra-communautaires) sont a considérer comme des supports d'informations
« objectives » ou tout du moins tendant a étre objectivées par la maladie, le vécu de la

maladie, sa propre histoire ou la dynamique communautaire.

L'intuition d'un « autre chose » circulant est apparu peu a peu : d'une part, comme nous
l'avons décrit, lors de 1'émergence® dans les diagrammes stratégiques d'un théme diffus et,
d'autre part, lors des lectures des textes en référence avec ce theme. Ce qui apparait, ce qui
semble essentiel, réside, au travers des échanges, dans ce « parler de soi » dans un contexte

particulier qui est celui d'une maladie grave et donc d'une confrontation permanente a la mort.

A. Du rapport a la mort, a la relation a lI'autre.

Le théme de la « greffe » avec toutes ses composantes rappelle en permanence cette question

de la mort : I'attente, le risque et cette idée permanente de ne pas revenir.

Les messages ne disent pas autre chose (document 40).

Document 40 : le théme de la greffe.

[ 1449 ; c:program files\wordmapper\data\muco20052\muco2005808.doc |

« pourriez-vous me conseiller, m'aider a prendre la bonne décision, me
rassurer... oui, je suis la preuve vivante que la greffe peut fonctionner et il y a
plein d'exemples autour de toi qui le prouvent. vous tous, les greffes, si c'était a
refaire vous le referiez? question idiote:- :- pour plaisanter quand tu vas a la
greffe, c'est que tu n'as pas le choix. sauf celui de mourir. oui, je referai ce choix,
car auj, je suis en vie et je vis normalement.

[ 728 ; c:\program files\wordmapper\data\muco20061\muco20061653.txt |

« ...m'empéche de me dire " pourquoi je suis sur terre?”, j'ai au moins déja une
raison: mes enfants. mais c'est vrai que pendant ces 2 mois-ci, parmi les mucos
du conseil des patients, on a eu 3 déces. cela ne nous était jamais arrivé, une telle
serie noire en si peu de temps. ce 3e déces m'a completement achevée, d'autant
plus que c'était la personne muco qui habitait le plus prés de chez moi et avec qui
jlavais des moments privilégiés avant ma greffe. on se voyait souvent a une

41 L'émergence d'un théme (chap IV.D.3)
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époque. c'était lui qui m'avait donné par son exemple le courage d'aller vers la
greffe. maintenant c'est a moi a le donner aux autres mais mes certitudes
s'écroulent. heureusement qu'il y a des greffes qui se portent bien quand méme,
sinon c'est un coup a jeter l'éponge. »

Dans ce contexte de maladie, dans la prise en charge du corps, la parole se libére pour parler
de l'intime. Comme si, quand le corps revient, il y a une possibilité, une audace de parler de
soi. Dans notre culture contemporaine ne serait-ce pas le lieu ou il devient, aujourd'hui,
possible de parler de la mort ? Depuis une vingtaine d'années le lieu de la mort s'est déplacé
du domicile des personnes a 1'hopital. En effet 70 % de la population en France meurt a
'hopital. La sacralisation cultuelle a laissé place a la sacralisation médicale, et a l'interface de
nos souffrances, de nos peurs, de notre désarroi d'étre privé d'eschatologie, se tient la figure
ambigué¢ de la science, ultime réponse terrestre a des interrogations désormais « dé

spiritualisées ». Revenons cependant quelque peu en arriére sur le rapport a la mort.

1) Le rapport a la mort.

Selon Philippe Ariés au moyen-age et dans la culture catholique occidentale, la mort est une
mort consciente (Ari€s, 1977). Le mourant ne redoute pas le ressenti de la mort proche. La
croyance dans le salut éternel (n'oublions cependant pas que cette croyance en une vie apres la
mort est devenue familiére au moyen-age au travers des discours culturels de 1'église
catholique) permet de penser que la mort est le passage a une autre vie. Le fait d'étre averti
incite a prendre ses dispositions. Le lit du mort est entouré d'une assistance parfois nombreuse
qui comprend les enfants. La mort est acceptée paisiblement, sans drame excessif : c'est la
mort apprivoisée. Il y a donc, implicitement, I'idée d'une conscience de soi apreés la mort,
d'une conscience au-dela du corps. La conscience de soi ne parait d'ailleurs pas limitée a la vie

du corps.

Si l'attitude de la mort apprivoisée, le modele le plus constant, persiste assez longtemps, des
transformations apparaissent des le XI-XIIeéme si¢cle. Dans 1'Antiquité, les sépultures étaient
personnalisées (inscriptions et portraits). Cette personnalisation disparait a partir du Ve siccle
(abandon du défunt a 1'Eglise) puis réapparait au Xlle (accompagnée de services religieux
commandés pour le repos de 1'ame du mort). Il y a donc bien un processus d'individualisation

de la mort : c'est la mort de soi (Aries, 1977).
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Entre la fin du XVe et le XVIIle si¢cle la mort devient une rupture violente. Au XIXe¢
siecle,en réaction a la raison, elle devient romantique. Elle est dramatisée : des pleurs sont
répandus, la séparation devient intolérable. Le deuil tend a devenir la manifestation spontanée

d'une déchirure : c'est la mort de toi, la mort de l'autre.

Avec la guerre 1914-1918 la mort collective, violente, organisée devient aussi publique tant il
est devenu nécessaire d'opérer une sorte de catharsis face a toutes ces morts sous la forme d'un
nouveau culte des morts. Le souvenir sert d'immortalité au défunt et devient, avec les

monuments aux morts, une forme d'expression du patriotisme.

Au XXe siecle la mort est devenue tabou. La gravité¢ de la maladie n'est plus révélée au
malade : d'abord pour 1'épargner, lui, puis pour épargner l'entourage en lui évitant les
émotions fortes. La mort ne doit pas troubler ce « bonheur constant » qu'est la vie. Période de
prospérité et principe de plaisir (la société de consommation dans laquelle on tente de nous
enfermer est bien la mise en exergue de l'illusion du principe de plaisir) sont les deux piliers
de cette logique qui tente d'ignorer le principe de réalité (la réalit¢ de la société de
consommation qui feindrait d'ignorer les problémes de fin de mois). Dans cette culture la mort
n'a pas de sens. La mort est devenue tabou dans cette mise en avant du bonheur matériel
accessible apres la guerre avec cette non fonctionnalité de la mort et la toute puissance de la
médecine qui, tout d'un coup, donne de 1'espérance. Nous observons alors un déplacement de
la mort : on ne meurt plus chez soi mais a 'hOpital et souvent seul. L'initiative de la mort
n'appartient plus ni au mourant, ni méme a sa famille, mais aux médecins : c'est la mort
interdite. Tout se passe donc comme si nous substituions, aux anciennes consolations
religieuses, le fétiche d'un savoir hypertechnicisé sur la mort, érigeant en seule valeur

consensuelle le discours médical tout puissant et incontestable.

2) Une parole autour de la mort.

Dans nos travaux nous nous situons dans une 6¢éme période : une parole autour de la mort.
Cette parole autorisée est rendue possible par une technologie nouvelle. Les propos

(document 41) tenus sur la liste sont, en ce sens, édifiants.
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Document 41 : parler de la mort.
[ 445 ;c:\program files\wordmapper\data\corpusmort061\corpusmort061399.txt |

« les medecins adaptent leur comportement au malade. moi-meme quand j'ai vu
isa, et qu'elle m'a dit: " je veux tenir jusqu'en juillet pour l'anniversaire de ma
niece"...avais-je le droit de lui dire: "non, tu ne vivras plus jusque-la? c'est lui
couper tout le desir de vivre qu'il lui reste. et puis d'ailleurs, qu'en sait-on? je me
souviens que pour mon pere les medecins nous avaient prevenu qu'il ne "tiendrait
"pas la semaine. il a tenu 3 ans et il est mort, le jour ou il l'a decide le jour ou j'ai
eu mon diplome et ce jour la il m'a dit: " maintenant je peux mourir tranquille”, et
c'est ce qu'il a fait 5 h plus tard... il s'est endormi tout simplement. je reste
persuadee que le moral du malade fait beaucoup sur la duree qu'il lui reste a
vivre. la liste est moche en ce moment ! ou, a l'image de la vie parfois:- «

[1944, c:programfiles\wordmapper\data\corpusmort061\corpusmort06828.txt |

« on a deja aborde ce sujet sur la liste, et cela reste douloureux pour tous. apres,
chacun fait du mieux qu'il peut avec ce qu'il est. la maladie nous fait murir,
comme tu le disais l'autre jour en parlant des soins, ce qui nous paraissait
inconcevable hier devient acceptable aujourd'hui. pareil pour aborder ce sujet,
j'ai pas dis que la mort devenait acceptable hein ?, mais qu'au fil du temps, tu
arriveras a en parler avec les mots qui vont bien pour vous deux. et si tu ne peux
pas, tu peux passer le relais en expliquant a ton/tes fils que cela t'est trop difficile,
mais que "untel” pourra. mais, si ces questions sont obnubilantes, c'est que peut-
etre il sent un non-dit autour de sa maladie.

Les malades, gravement malades, 1a ou le contexte du corps permet de parler vrai vont parler
vrai sur Internet. Les choses essentielles sont dites d'emblée. D'emblée cette parole, libre et
profonde, va a 1'essentiel. Nous avons précédemment fait la démonstration de ce mécanisme
(chap.IV.B.4.b). C'est aussi pour faire ce lien que nous reprenons la citation du texte
(document 42 reprise du document 24) que nous utilisions dans cette démonstration. Les
propos mettent en effet en évidence a la fois la rapidité de la création du lien et la profondeur

des échanges.

Document 42 / document 24 : d'emblée a 1'essentiel.

[ 21, C:\4.2005_11\Re_ [Muco-Fr] aérosol e-flow .txt |

« bonjour, je m'appelle Andrée, j'ai 27 ans, je suis chanteuse professionnelle et
atteinte de la muco, j'ai une capacité respi de 13%, je suis sous O2, gastrostomie,
chambre implantable, boulimique et anorexique, je fais de le tetanie et
spasmophilie, crise d'angoisse, diabetique aggravée, dans quelques jours je dois
me faire arracher ttes les dents a cause de la muco Depuis mardi je suis sur liste
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de greffe, je voudrais parler avec des muco en attente de greffe ou non, malade ou
pas, je ne suis pas douée avec internet, je decouvre, il est vrai que internet, c'est
une facon de ne pas sombrer ,de plus cela fait 3semaines que je suis en
depression, je cherche a echanger mes joies et mes peines peut etre pourrras-tu
m'aider, en donnant mon email d'autres qui accepterais de parler avec moi ».

Avec ce lien que nous nommons encore paradoxal, une simple connection Internet et un seul
message, l'acceés a l'essentiel est immédiat. Tout est abordé : de la douleur aux effets de la
maladie, de la greffe a la dépression mais aussi, malgré tout, des joies au désir de parler avec

les autres.

Il ne peut étre question de lien fort et pourtant tout laisse apparaitre que ces liens sont
réellement puissants... et c'est inhabituel. Ces échanges n'ont rien a voir avec les discours dans
la rue, avec les voisins voire avec ses proches. Et de cette nécessité d'échange avec les autres

nait 1'idée de se réunir et de faire émerger des diasporas.

B. L'émergence d'une diaspora.

C'est dans cette parole qui ouvre la frontiere de soi que nous apercevons l'émergence d'une
diaspora. La encore l'usage des nouvelles technologies donne accés a de nouveaux types de
relations, a l'invention de nouveaux liens. S'agissant des diasporas, a ce jour, elles étaient
communément réservées a désigner des communautés expatriées. Le changement dans les
relations, les distances et les nouvelles technologies de la communication ouvrent de

nouvelles perspectives. De nouvelles diasporas vont émerger.

Zigman Bauman (Bauman, 2007) ne dit pas autre chose quand il dit qu'aujourd'hui l'idée de
faire une société, d'avoir un modele de citoyenneté commun sur toute la terre n'est plus de
mise. Nous avons renoncé a I'homme universel des Lumieres. Nous savons maintenant qu'il
faut cohabiter avec des hommes de toutes les cultures. Ce qui pose probleme est d'aller d'une

culture a l'autre.

« Nous n'aurons d'autres choix qu'un monde multiculturel, constitué de différences; nous

devons donc apprendre a vivre avec ces différences. C'est tout un art qui exige une capacité au
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dialogue, a la traduction entre les cultures, pour laquelle il faut des interprétes, des
passeurs ». « Notre environnement social, que nous espérions autrefois rendre homogene,

demeurera vraisemblablement une mosaique de diasporas » (Bauman, 2007).

Nous nous inscrivons dans 1'idée que I'avenir est dans la communication, aux échanges entre
les diasporas qui vont revendiquer des identités qui ne reléveront peut-étre plus de
l'universalité. Et ce qui pourrait faire médiation ce sont bien ces multitudes de diasporas. Elles
pourraient alors jouer un rdle dans le lien social sans équivalent dans I'histoire de nos sociétés.
Elles organiseraient de nouvelles communautés, de nouvelles cultures mais ne résoudraient
pas pour autant le dialogue entre elles. C'est une sorte de scénario a terme. Ce que l'on

observe s'inscrit dans ce scénario.

C. Contexte de mort, diaspora et conscience de soi.

Face a cette nouvelle opportunité de créer du lien social la question se pose, au regard de tout
ce qui s'échange, de savoir ce qu'il convient d'en faire. Dans ce contexte de mort et de

diaspora comment appréhender la conscience de soi?

La conscience de soi est un savoir de soi, la prise de conscience de l'identité de soi. C'est donc
le résultat d'une connaissance objective comme processus (Edelman, 2007). La conscience
¢tant constituée de circuits, elle est intentionnelle, consciente de quelque chose, comme

l'affirme la phénoménologie.

Au ceeur de la construction de soi résiderait donc un principe de cohérence de soi et accepter
d'étre conscient de ce que l'autre ressent en totalité serait la clef de la connaissance en tant que
source de vie, d'organisation croissante (Courtial, 2006). Pouvoir étre 1'autre*, ressentir de
'empathie, est a considérer comme une force mais, au-dela de cette complémentarité il y a
une identification naturelle a l'autre comme autre soi-méme. Ainsi étre l'autre et &tre soi-
méme relevent d'une méme logique. C'est en ce sens que nous reprenons a notre compte la

proposition de Courtial (Courtial, 2008b) sur 1'idée que par le jeu des neurones miroirs®

42 La « théorie de l'esprit » sous entendu de « I'esprit de 1'autre » est I'hypothése que 1'enfant autiste ne se
représenterait pas ce que les personnes en face d'eux ont l'intention de faire. Une sorte de vide empathique.

43 Rizzolatti, Fogassi et Gallese montrent, dans des travaux sur les singes, que ce sont les mémes neurones qui
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(Rizzolatti, Fogassi, Gallese, 2007) nous ne distinguons pas a priori un comportement adopté
par nous-mémes et le comportement adopté par autrui. Le mimétisme serait la régle, la

conscience autonome de soi est une construction.

La distinction entre soi et l'autre est donc une construction autour d'une frontiére construite
dans nos rapports a I'environnement par 1'intermédiaire du langage. Cette frontiére qui unit et
sépare est langagiere, a condition de considérer le langage comme une « simple » structure
associative mélant les associations de toute nature, comme le veut ['épistémologie
biocognitive ( Martinez 2001). Par le langage, nous pouvons constamment étre tous les autres
a la fois, humains et non humains, et nous-mémes, reliés et différents (Courtial, 2006). Ce qui

fait de cette frontiere un lieu d'échange plus qu'une barriere étanche.

La conscience de soi, issue de ces ensembles d'interactions, conduit a une identité stable
lorsque ces réseaux construisent des boucles. Cette démarche de couplage biocognitif en
boucle s'applique trés concrétement au contexte de la maladie : la perception interne de soi est
structurée autour de ce que, avec l'aide de la culture médicale, nous sommes capables
d'objectiver. Il y a donc couplage du monde et de nous-mémes et c'est ce processus qui fait
l'identité, le maintien d'une différence entre le soi et le monde, entre le soi et le non soi.
(Courtial, 2006). La mort, de ce point de vue, est, au-dela de I'approche traumatique, la non

vie, la menace de 1'échec de cette construction identitaire.

1) Quelque chose qui va survivre.

Ce sont ces échanges, ces paroles qui, créant de nouvelles fronti¢res, vont, grace au bouclage
qui autorise la stabilité identitaire, apporter des pierres a cet édifice qu'est la construction de la
conscience de soi. Malgré la menace quelque chose se construit qui va survivre. C'est I'idée
qu'il restera quelque chose de soi qui ne sera pas menacé par la mort, la tentative (document

43) d'étre indépendant de ce qui va arriver.

sont activés que l'action soit le fait de I'individu ou que I'action soit observée par l'individu. En d'autres
termes, des neurones (les neurones miroirs) induisent les mémes associations pour un comportement observeé
sur autrui et pour un comportement adopté par soi.
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Document 43: ce qui va survivre.*
[ 1079 ; corpusa ; c:\program files\wordmapper\data\corpusal\corpusa723.txt |

« (je ne ) veux pas voir les choses negativement mais j'aimerais laisser des
messages a mes proches pour qu'ils sachent combien je les aime malgre tous les
coups durs. maintenant il est clair que je souhaite vraiment que ca marche et que
Jje puisse enfin revivre. oui, moi j'ai fait d'une part mon testament ca fait un
moment deja et un courrier pour chacun, et quand je vais mieux je me dis que la
mort ne m'aura pas donc je dechire tout et g(uan)d ca va moins bien, je reecris, et
c'est comme ca depuis oct 05, mais c'est dure de dire adieu par courrier, l'annee
deniere en fev, q(uan)d les semaines m'etaient comptes, j'avais commence a faire
le tour de certaines personnes ma meilleure amis , au (en) public (...), je ne
trouvais pas mes mots, et ne les ai jamais trouves d'ailleurs »

[ 292 ; corpusa ; c:\program files\wordmapper\data\corpusal\corpusal260.txt |

« s'aggraver aussi en un mois?, greg “n'aurait pas voulu que tu pleures, il aurait
voulu que tu ris, que tu chantes, et que tu continue a faire comme d'habitude, te
battre" que repondre a ca, tout est vrai c'est dure (...) et je me dis que c'est un
signe mon petit cousin est venu aujourd'hui il a 7 ans, et il me dit "pourquoi lui il
est mort et pas toi?", mais pas dans le sens qu'il veut que je parte, (...) et moi j'ai
la chance d'etre la comme il dit "je suis en vie ... »

2) Une plus grande attention aux autres et aux choses.

Les propos sur la maladie et au travers du theme majeur véhiculé par I'AR « greffe » laissent
émerger des fondamentaux tels que la maladie est indissociable de la question de continuer a
vivre, que c'est une autre maniere de vivre, que c'est la maladie qui a ouvert sur une plus
grande attention aux autres et aux choses (document 44). Dans une continuité entre le
biologique et le psychologique, si nous considérons la maladie comme un désaccord, un
déséquilibre dans la construction de soi, la maladie participerait a une cohérence de vie*.

Comme si la maladie, aussi terrible soit-elle, prenait une place qui donnait sens a la vie.

44 Nous introduisons, entre parenthése, quelques corrections afin de faciliter la compréhension. Nous gardons
cependant la forme du texte qui entre pour une part dans 1'émotion exprimée.

45 Grégory Marchal.

46 Ce qui conforterait notre interprétation de la diagonale des diagrammes stratégiques comme la visualisation
d'une mise en cohérence de ce qui constitue l'environnement du malade.
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Document 44 : j'aurais perdu quelque chose.
[ 291 ;C:\Program Files\WordMapper\data\corpusAI\corpusal26.txt |

« je pense comme toi, je dis que les problemes et les souffrances nous permettent
de mieux apprecier le peu de moments heureux que l'on a je sais pas si je suis
claire?? avec cette maladie j'ai su apprecier la vie a chaque seconde, elle me l'a
parfois bien rendu la preuve, je ne vous aurais jamais connu si je n'avais pas ete
malade, je n'aurais jamais connu la liste, et la je vous le dit, j'aurais perdu

[ 990 ;c:\program files\wordmapper\data\corpusmort071\corpus07776.txt |

«...je vais aussi etre directe. la greffe n'est pas une guerison, tu restes malade
avec des contraintes. la vie ne sera pas un long fleuve tranquille. au moindre
ecart de prise de medicaments, tu risques de morfler et pour cela il faut etre
serieux, compliant +++ et avoir un moral d'acier, et aimer la vie. si tout cela est
reuni et si tu as de la chance, la greffe c'est alors merveilleux... vraiment
merveilleux...que du bonheur. mais bon, il y a tout ca a encaisser d'abord...
alors, j'aimerais savoir combien d'annees on peut vivre en moyenne avec une
greffe ? 22222227 de quelques jours a une vingtaine d'annees... et je me dis que
dans 20 ans, il y aura encore d'autres techniques et d'autres anti-rejets...alors je
garde espoir. »

[Mail « privé » Lalie 13 avril 2008]

« J'ai ete diagnostiquée muco a 34 ans. Ce qui est tardif et change la perception
de la vie de maniere sonsidérable. On se sent terriblement mortelle d'un seul coup
et donc une fois la pilule digérée on voit la vie d'un autre angle. On n'hésite plus
a dire aux gens ce qu'on ressent. Dire a ceux qu'on aime qu'on les aime et surtout
le leur montrer tant qu'on peut encore le faire.Appréceir l'instant présent sans
ruminer le passé ni trop attendre de l'avenir. Toujours voir le coté positif de toute
expérience aussi négative soit-elle ... »

Nous considérons que nous avons la une premiere frontierisation. Le bouclage s'est effectué

par la vision objectivée de la situation. « Au fond ¢ca m'aide a vivre ».

3) Une légitimité pour parler de la mort.

Comme nous l'avons vu précédemment”’, l'arrivée sur la liste est plus particuliérement

marquée par une parole sur soi. La premiere période est donc centrée sur soi avec, d'emblée,

47 A lalecture des différents diagrammes et histogrammes des messages des arrivants ( chap. IV.B.4) et
I'ensemble des diagrammes stratégiques du corpusA.
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un investissement massif. Les theémes les plus habituels de la communauté ( la maladie, la

greffe, son propre parcours, etc.) sont immédiatement abordés du point de vue de 'arrivant*.

La deuxiéme période est un passage a un discours plus large en particulier centrée sur la
maladie. Les propos, méme s'ils font état de la situation de chacun, sont autant de points de

repere et d'échanges sur les soins et I'évolution médicale de la maladie.

La troisiéme période, a notre sens celle qui opere le véritable bouclage, la véritable
objectivation, est I'étape d'aide. La question de la mort, l'attracteur le plus puissant semble t-il
de I'AR « greffe », appréhendée sous la forme « l'autre a pergu mon rapport a la mort, je suis
l1égitime pour parler de la mort » nomme la frontiérisation, la perception du passage de soi a
l'autre. La légitimité pour parler de la mort et donc de la relation d'aide est possible dés lors
que la question de la mort a été travaillée. Comme nous l'avons rappelé précédemment le
rapport a la mort s'est modifié¢ et, dans notre culture contemporaine, la mort est d'un tel tabou
qu'il est nécessaire, pour en parler, d'avoir obtenu une légitimité. Celle-ci est obtenue par un
travail de réflexion ( Kiibler-Ross, 1997) ou une « rencontre » particuliére avec la mort. La
parole sur la mort dans le cadre de la maladie est en symétrie avec l'accompagnement des
personnes en fin de vie. Ces derniers redoutent que les visiteurs aient plus peur de la mort
qu'eux et le bon accompagnant, celui qui aurait la 1égitimité, serait celui qui serait en capacité
de parler de la mort. « Il n'est pas possible d'accompagner les personnes malades en fin de vie
si un travail personnel n'a pas été fait » (Kiibler-Ross, 1997). Les patients qui sont confrontés

a la mort de leur pairs, les patients greffés ou en passe de 1'étre ont cette 1égitimité 1a.

4) La mort de l'autre.

Un dernier pas reste a franchir, et ce n'est pas le moindre, en appréhendant la mort de 1'autre
sous une forme tres particuliere puisqu'il est question de la mort de 'autre dans le cadre des
dons d'organes. Particuliere puisqu'elle peut en venir a souhaiter la mort du donneur
(document 45) en imaginant des scénarios « catastrophe » qui puissent mettre un terme de

facon brutale a une existence humaine.

48 Relire plus particuliérement le texte d'Andrée : document 24/42 p 112.
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Documents45: lamort del'autre.

[ 355 ; c:\program files\wordmapper\data\cor pusmort071\cor pus07203.txt |

“... on ne souhaite a personne de mourir, c'est la pire des choses, qu'on est 10
ans ou 100 ans, c'est ignoble mais c'est comme ca seulement hélas on sait qu'a
chaque vacances il y a de nombreux deces, et pour ceux qui sont sur liste
d'attente c'est le bout du tunnel certains sont tres imprudent sur la route, et
parfois ce sont les gens prudent qui trinquent pour les autres quand j'etais sur
liste d'attente, je reagissais differenement car je savait par exemple qu'au premier
de l'an il y avait plus de chance que je sois appelée et pour qu'il y ait une vie, il
faut qu'il y ait une mort, c'est tres dure de penser a cela ... »

[ 356 ;c:\program files\wordmapper\data\corpusmort07 I \corpusmort07204.txt |

« si quelqu'un doit partir, on prefere que ce soit une autre personne que soi
maintenant si on me dit que pour que je vive, il faut que je decide que tel ou telle
personne va deceder sur la route, c'est clair que je dirais non, mais les accidents
veulent bien dire ce qu'ils veulent dire, c'est le hasard. Avec les vacances, les
deces sont plus regulier que hors vacances je n'ai jamais souhaité la mort de
quelqu'un, meme mon pire ennemi, car apres tout, meme si c'est le dernier des
ordures, c'est quand meme un etre humain bien que parfois je me pose la question
les depart en vacances sont signes d'accidents, et c'est un moyen psychologique
de tenir le coup en se disant, "mon telephone va peut etre sonner? ca parait
monstrueux, mais finalement ...»

[ 157 ; c:\program files\wordmapper\data\corpusmort061\corpus061139.txt |

« la lutte contre l'insecurite routiere a des effets secondaires en matiere de
greffes. car moins d'accidentes de la route signifie moins de greffons disponibles.
les medecins se tournent donc vers les patients victimes d'accidents vasculaires en
etat de mort cerebrale, condition sine qua non pour un prelevement d'organe.
pour pallier cette penurie, l'agence rappelle qu'il est possible d'etre donneur a
plus de 60 ans et invite chacun « a reflechir a la question du don d'organe et a
transmettre sa position a ses proches afin qu'ils puissent temoigner si un
prelevement etait envisage. »

Ce veeu de mort se double d'une culpabilité et au moment ou il est appelé pour la greffe (le
moment ou le veeu de mort devient réalité) le receveur est soumis a de nombreux
questionnements. Cependant on peut imaginer que son état de santé et I'urgence de la situation

lui permettent une prise de distance qui rend 1'opération possible.
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Notre propos n'étant pas de traiter de cette immense question nous retiendrons que, dans les
listes de discussion, la situation extréme des patients permet aussi d'aborder ce théme d'une

réalit¢ dramatique.

5) Liste de discussion et construction de soi.

Nous sommes a la fin du bouclage et, de notre point de vue, au cceur de la relation qui s'est
construite : parler de sa mort a été possible et entendre parler de la mort des autres aussi. Les
relations se sont tissées a distance, au travers d'un média électronique. Cela fonctionne
comme si Internet était la poursuite de soi, comme si les listes de discussion étaient des
prothéses et que ces prothéses participaient a une construction de soi. Lalie (document 46)

décrit ce parcours et plus particulierement quand elle dit que ...

« lorsgqu' un listeur décede je suis touchée, méme parfois terriblement affectée, a
pleurer de chagrin alors gu'il ne me manque pas par la suite, (...). Je ne ressens
pas e besoin de rencontrer ces personnes que je trouve formidables pourtant. »

Document 46 : Lalie.
[Mail « privé » / Lalie 13 avril 2008]

« J' ai en effet I'impression de bien connaitre certaines personnes de la liste parmi
les plus actives d' ailleurs et pour tant ce n' est qu'une impression. Ce que nous
echangeons au travers de la liste peut ére n' arriverions nous pas a le faire
autrement. La barriere que represente |I' ecran nous permet de dire des choses
gue nous n' oserions peut étre pas dire autrement par pudeur. la virtualité de I'
echange reside pour moi dans I "absence de pudeur”. Pour ma part les liens que
J' al avec mes voisins ne sont certes pas du meme ordre que ceux quej' ai avec les
listeurs mais lorsque je perds un voisin proche il me mangque davantage que
lorsqu'un listeur nous quitte. Lorsgu' un listeur decede je suis touchée, méme
parfois terriblement affectée, a pleurer de chagrin alors qu'il ne me mangue pas
par la suite, puisque qu'il n' existe que dans ce monde "virtuel". La vrai vie pour
moi n' est pas sur mon ordinateur, méme si ¢ 'est le seul lien que j' ai avec des
gens capables de comprendre ce que je ressens par rapport a ma maladie. Je ne
ressens pas le besoin de rencontrer ces personnes que je trouves formidables
pourtant. Je ne me rends jamais a aucune réunion de muco. Je jette toutes les
invitations, je ne participe a aucune virade....alors peut étre que cette fagon de
communiquer est une nouvelle réalité ou bien peut etre que je ne veux pas
accorder de réalité a ma maladie dans mes relations. Tout ¢a est un peu complexe
peut étre...Je ne sais pas en tout cas pour moi tant qu'on ne rencontre pas les gens
physiquement ils restent un peu dans le monde virtuel. »

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 120/230



D. L'hypothése d'une énergie de la conscience

Lorsque nous présentions (chap.Il.L.2) les différents modes d'expression nous évoquions la
possibilité d'un Séme mode. En effet lors des premiéres lectures nous avions l'intuition que
ces messages veéhiculaient autre chose que de simples informations. Ensuite, le traitement de
I'ensemble des messages nous a amenés a poser I'hypothése de la mise en ceuvre de liens

particuliers que nous avons, provisoirement, nomme¢ « liens paradoxaux ».

1) Un carrefour de recherche.

A ce stade de nos travaux il devient évident de rediscuter les modeles classiques de mise en
ceuvre de la construction de soi au regard de cette logique de vie que nous observons dans les
¢changes ¢lectroniques et d'apporter d'autres éléments. Le modele dominant, le modele
freudien, basé sur le principe de plaisir versus principe de réalité. C'est au nom de ce modele
que l'on attribue une conscience au sujet et que la logique de vie est localisée dans le sujet.
Cependant, une fois le mode¢le intégré, la question des pulsions qui découleraient de besoins
biologiques est devenu d'une extréme complexité. La théorie de l'attachement, par exemple,
dit que ce qui va compter pour un mammifere est la personne qui va étre prés de lui deés sa
naissance et pas forcément celle qui 1'a nourri. L'oralité n'est pas a l'origine de l'attachement.
Par ailleurs, le désir qui prend source dans les pulsions, selon Freud, est éclairé d'une fagon
nouvelle par la théorie mimétique (Girard, 1978) et la théorie des neurones miroirs (Rizzolati,
Fogassi, Gallese, 2007) sur le principe « je désire ce que désire l'autre ». L'autre est un
modele. Il devient donc un obstacle puisqu'il est différent, puisqu'il a un corps différent. Le
désir est de ce fait dans un espace relationnel et non pas issu du corps, du biologique. Lacan
était clairvoyant sur cette question quand il précisait que 1'objet du désir est le désir de I'autre.
Il disait textuellement : « Le désir méme de I'homme se constitue, nous dit-il (Hegel) sous le
signe de la médiation, il est désir de faire reconnaitre son désir. Il a pour objet un désir, celui
d'autrui, en ce sens que 'homme n'a pas d'objet qui se constitue pour un désir sans quelques
médiations » (Lacan, 1966; Palmier, 1972). Quand au principe de réalité il dépend, de fait, de
la société auquel on appartient. Lévi-Strauss (Lévi-Strauss, 1958) développe 1'histoire d'une
personne bannie du groupe : tout le monde le fuit parce qu'il fait peur et que lui méme a peur

de la peur qu'il produit sur les autres. Il en vient a ne plus s'alimenter et a dépérir. Sa

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 121/230



traduction, liée a sa propre culture, est « les esprits sont en train de le tuer comme on l'avait
dit ». 11 s'agit bien 1a d'une réalité externe. Ce méme individu, dans 1'exemple de Lévi-Strauss,
va étre récupéré par un ethnologue de passage qui le fait hospitaliser. Ce dernier ne pourra que
dire « les esprits blancs sont plus forts que les notres ». La réalité est donc bien externe a
l'individu et, dans cet exemple, la réalité, comme toujours, est fonction de la culture et des

modes de perception de ce que pourrait étre le réel.

Dans notre démonstration un élément important est apporté par Flier (Flier, 1995) quand il
développe l'idée de ce Séme stade (en référence aux stades de développement de Piaget qui
définissent comment on construit une perception scientifique du monde) du développement
personnel (le 4eme stade serait le stade adulte et le maniement de l'abstraction) qui est
l'acceptation de la mort, le stade de I'acceptation de ne plus s'investir dans I'action. Se mettant
« hors jeu » une satisfaction de ce qui va se faire en dehors de soi est possible. Et c'est aussi se
positionner dans une logique de mort et non plus dans une logique de vie. Le choix est fait de
mourir (Kubbler-Ross, 1977) et c'est un stade développemental comme I'accés a une
conscience supérieure. Cela montre bien que ce n'est pas la logique du corps qui contrdle la

logique de la conscience de la vie.

Et nous en arrivons aux travaux de notre collegue de laboratoire, Christine Dumont, sur la
thérapie ACCES. Dumont situe toute la problématique de 1'humain autour de cette peur de la
mort ou, plus précisément, de la peur de n'avoir pas existé. Elle parle de non-individuation. Ce
qui est redouté est de ne s'étre inscrit dans rien, de n'avoir laissé sa marque sur rien, de n'avoir
pas vécu. ACCES montre bien que le corps peut €tre en bonne santé et les personnes avoir des
attitudes d'auto-destruction parce qu'ils n'ont pas réussi a s'inscrire dans un réseau social, a

donner sens a leur vie, a s'accomplir en fonction de la société.

Ce parcours, de notre point de vue, ne peut que conforter notre conception que la logique de la
vie est celle que nous avons observée et qu'elle aboutit au couplage. Elle construit de
l'organisation et nous permet de dire qu'Internet fait partie de ces multiples prothéses que
I'humain met en place dans sa quéte, dans sa recherche du sens. Nous sommes alors fort
¢loignés d'une approche qui consisterait simplement a dire que « sur Internet les gens
renforcent leur moi, qu'ils ont meilleur moral et une plus grande confiance en eux ». Nous

proposons l'idée qu'il n'est pas possible de réduire ce médium a une prise de confiance en soi
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au travers du réseau mais qu'il s'agit bien d'un acces a une conscience extra-corporelle et que

l'esprit s'étend au-dela du corps.

Nous retrouvons cette logique dans les travaux menés par nos collégues du laboratoire
LabECD (W. Sherlaw, P. Garnier et Ch. Dumont) quand ils mettent en évidence de nouvelles
formes de couplages. William Sherlaw (Sherlaw, 2006) montre en effet, s'agissant de la santé
publique, que I'humain est de dimension bio-psycho-socio-culturelle et que, de ce fait, c'est un
ensemble complexe de couplages avec les cultures nationales qui élabore des fronticres. Il
apporte aux modeles habituels I'¢élément qui, a notre sens, permet de refermer la boucle de
compréhension des comportements humains c'est a dire l'intérét de 1'expérience
interculturelle. 11 en est de cet ordre 1a quand des échanges a distance, lieu d'échange
constamment renégoci¢ s'il en est, viennent s'inscrire dans ce que décrit W. Sherlaw comme

une nécessité de la prise en compte de ce lien bio-psycho-socio-culturel.

Il en est de méme du travail de Pierre Garnier (Garnier, 2008) dans le cadre de I'ETP* quand
il montre la construction en miroir du soignant et du soigné dans un processus qu'il définit
comme récursif (jeu de miroirs renvoyant leurs images dans un processus sans fin),
dynamique et instable et qu'il propose, 13, une reprécision de ce lien thérapeutique (un

couplage nouveau du soignant) qui relie le soignant a son patient.

Au travers de ce que Christine Dumont (Dumont, 2008) nomme « la pensée originelle » et
'ensemble des expériences qui sont autant de traces de ces endroits ou l'individu a perdu pied,
ou il a échoué a laisser sa marque, s'installe comme une dynamique de renforcement. Dans
son travail sur la thérapie ACCES Dumont démontre comment, avec les mots, un sentiment
existentiel d'étre encore en vie émerge pour aboutir a la conclusion que le processus de
destruction n'a pas réussi. La logique du corps va prendre le dessus et, a travers les mots, se
coupler afin que la pensée négative laisse s'installer la pensée « mais j'existe ». A l'origine
cette pensée est chaotique. Selon les processus de bouclage que décrit Varela la conscience
présente donc un aspect énergétique et ce que nous laissent entrevoir les échanges a distance
c'est que, malgré cette distance, les forme énergétiques proposées par Christine Dumont sont
maintenues. Soyons plus précis. La logique de bouclage décrite par Varela est une logique de
construction de systémes autonomes caractéristiques du vivant. Tout se passe donc comme si

nous pouvions attribuer a ces processus une €nergie. Cette énergie est propre au vivant, elle

49 Education Thérapeutique du Patient.
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est de forme organisationnelle et correspond a une néguentropie croissante. Elle est 1'opposé
de I'énergie telle qu'elle est conceptualisée en physique qui aboutit au second principe de la
thermodynamique d'entropie croissante. C'est, concretement, I'énergie que mobilise 1'action
humaine lorsqu'elle découle de la complémentarité de tous les acteurs parce que les actions de
traduction sont en phase : c'est I'énergie de l'enseignant face a des ¢éléves avides d'apprendre et
des cours bien préparés; c'est I'énergie d'un greffé dont la prise en charge bien faite concours a

I'accomplissement de tous ceux qui s'y sont impliqués.

2) Des liens énergétiques.

Nous avons en effet montré que la distance n'entravait en rien, au travers des échanges
¢lectroniques, les modéeles relationnels classiquement établis entre humains. De sorte que nous
pouvons dire que l'aspect énergétique de la conscience, maintenu dans ce mode d'échange, est
extra corporel. Nous sommes alors bien loin de cette idée qu'une virtualité quelconque
définirait ce mode de relation. Dans l'ensemble des messages il apparait que ces échanges
« font vivre et mourir », que les participants aux listes entrent dans des réseaux de
représentation de soi qui les maintiennent la téte hors de I'eau. Cette diaspora fonctionne
comme une conscience de soi extra-corporelle qui se fait a distance et qui se caractérise par
son aspect énergétique dans la mobilisation d'énergies qui redynamisent du point de vue de la

santé.

Nous avons aussi montré que les liens paradoxaux permettaient d'accéder a une représentation
de ce qui vivent les autres. En effet, cet espace communautaire, cette diaspora confrontée en
permanence a la mort, crée, de facto, des lieux de parole sur la mort et recrée donc, par la
parole sur la mort, des espaces de vie: des espaces de vies ré-investies. « Je ne veux pas voir
les choses négativement » comme pour ouvrir sur une eschatologie laique qui doit prendre en
compte la mort de l'autre selon une logique treés particuliere s'agissant de la greffe, de la
transplantation de l'organe d'un autre™. Il est 13, question de vivre avec le corps de l'autre.
Dans ce processus ou 'organe va étre investi en tant qu'objet particulier, 'organe devient objet

miroir dirait Pierre Henri Garnier ( Garnier, 2008), va se jouer le scénario culturel autour de

50 Dans « Une promenade de santé » Christian et Olga Baudelot reviennent sur leur expérience de don d'organe:
Christian Baudelot a fait don d'un rein a sa femme. On y découvre notamment la fonction importante de
réconfort qu’exercent les témoignages de ceux qui sont déja « passés par la». L'énoncé de cet axe fort, qui
constitue d’ailleurs laraison d' étre principale de ce livre, vient renforcer notre propre analyse .
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ce qui est ou ce qui n'est culturellement pas admis®'. Alors que les besoins sont immenses ces

rites sacrificiels peinent a s'inscrire dans notre culture.

Sur ce questionnement autour du « vivre avec le corps de l'autre » et tout ce qu'il laisse en
suspens (étre ou ne pas étre sur la liste d'attente) se métabolise ce non-soi en tant qu'il se doit
de se coupler avec « ce qu'on était avant » et ce couplage peut étre suicidaire®. Le couplage
est en péril (accepter la greffe, le corps de l'autre, la charge émotionnelle, le regard des autres,

etc.) mais l'intervention des autres greffés va apporter du matériel ressource.

3) Laisser un espace ou le contraire d'un outil organisé.

Un arrét s'impose s'agissant de la standardisation, de la mise au norme de ces échanges.
Comme le précise Garnier le processus ETP (Education Thérapeutique du Patient) ne peut se
standardiser sous peine de ne plus étre en capacité de remplir ses fonctions. Rossi (Rossi,
1994), au dela de ses propositions basées sur son travail sur I'hypnose, défend le principe que
c'est le patient qui se « soigne » lui-méme et que le role du thérapeute se limite a la mise en

place du « contexte favorable »* aux reconstructions internes.

Nous sommes tentés par l'analogie et il nous semble indispensable de laisser les espaces
nécessaires pour que la fonction méme de l'outil ne soit pas perturbée sinon anéantie. Il
convient certes de proposer des cadres, des objets, mais aussi la totale liberté d'adaptation,
d'intégration qui permettra a chacun, a partir d'un contexte général, de donner la forme qu'il
convient. Ceci nécessite cependant que le «chacun» en question soit en mesure
d'appréhender (connaissances, prise de distance, influences, idéologies, histoires personnelles,
etc.) la situation et 'objet et d'en définir, selon ses propres modes, son intégration dans l'idée
générale qui est une contrainte externe et objectivée. Autant d'éléments que nous retrouvons
dans nos listes de discussion. Pilar Léger™ soutient que cet espace de patients doit rester un

espace de patients. Il est possible d'imaginer que la Santé Publique, au regard des travaux de

51 Les chiffres de 'ADOT (association pour les Dons d'Organes et de Tissus humains) de 2007 donnent 1562
prélévements pour 3143 donneurs recensés alors que 7672 malades sont en attente de transplantation.

52 Nombreux sont les exemples de vies suicidaires post-transplantation : non observance, régimes alimentaires,
etc.

53 Par « contexte favorable » nous entendons une mise a disposition de tous les outils qui vont rendre la thérapie
(le travail sur soi) possible.

54 Entretien du 26 février 2008 déja cité.
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Sherlaw (Sherlaw, 2006) et Garnier (Garnier, 2008), investisse cet espace qui appartient aux
patients avec la tentation d'en faire un outil organisé, controlé par les médecins, afin
d' « optimiser » les échanges. Ce serait une grave erreur. Nous sommes amenés a penser que
ce qui « fonctionne » dans cet espace créatif c'est ce qui se passe entre les mailles et qu'il ne

faut surtout pas d'institutionnalisation.

Nous sommes cependant dans l'impossibilité¢ de prévoir ce qui va se stabiliser. D'un c6té des
systeme d'observance, d'un autre coté un travail sur la mort, la création de diasporas, ce qui va
dans le sens, a terme, de diasporas généralisées. Nous sommes en dehors d'un champ de
prédictions, nous montrons seulement qu'un effet (Internet) qui échappe aux controles est en
capacité de libérer de la vie en parlant de la mort™. Garnier (Garnier, 2008) et Dumond
(Dumond, 2008) défendent, par ailleurs, 1'idée que la conscience se construit en permanence,
que nous accumulons les réadaptations, les accordages. C'est une illusion de penser des
paradigmes qui deviennent caducs des qu'ils s'inscrivent dans la pratique. En effet les modeles
émergent en permanence dans la relation. Garnier montre en particulier cette dynamique
permanente. Dés quune médiation est proposée les personnes s'en emparent et la
transforment. Ce qui ressort c'est cette nécessaire créativité permanente. Nous pouvons
extrapoler en affirmant que ces réseaux Internet ne sont jamais les mémes. Cette dynamique

est créative. Nous allons y revenir.

4) Un détour ... un peu cavalier.

Nous avons fait allusion en préambule a notre travail avec des chevaux et des patients
psychotiques. Nous avons vu la thérapie ACCES (Dumont, 2008) qui montre comment les
personnes redoutent de ne pas exister, se battent avec l'idée que la mort est la menace de ne
pas exister et nous allons maintenant observer une thérapie ou le cheval est partenaire de vie,
de non-mort, au sens qu'il va permettre un couplage, mais avant de nous aventurer plus loin
dans ce qui fait la particularit¢ de notre approche et son intérét dans ce travail de thése

revenons quelques instants sur ce qui est globalement appelé de 1'équithérapie.

55 Nous pensons plus généralement que ce réseau de relations crée aussi de la vie en parlant de tout autre chose
que de la mort. L'intérét des propos sur la mort réside dans I'artefact socio-culturel que sont des propos sur la
mort.
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L'équithérapie est une pratique déja ancienne destinée au handicap physique appréhendé sous
l'angle de la psychomotricité. Sans remonter & Xénophon®® qui préconisait la pratique équestre
pour favoriser 1'évolution de certaines maladies somatiques nous pouvons considérer que
I'équithérapie est née en 1973 avec Renée de Lubersac, psychomotricienne, et Hubert Lallery,
masseur kinésithérapeute (Lubersac et Lallery, 1973). IIs vont ensemble chercher a théoriser

le travail avec le cheval.

L'intérét de cet animal est d'étre un vivant sans étre un humain, d'étre doux, chaud,
socialement valorisant, susceptible de porter et de transporter, d'étre non jugeant et non
intrusif, apte a accepter les projections, apte au dialogue (sur un mode qui reste a définir mais
que nous entrevoyons dans nos travaux) et digne d'intérét et de soin. Ces qualités n'en font pas
un thérapeute mais un « outil » qui sera en mesure d'ouvrir des opportunités et de rendre

possible I'amélioration d'une pathologie psychique ou d'un mal-é&tre.

Ancré, de par son origine, dans l'univers de la psychomotricité le travail avec les chevaux
investit d'autres domaines de la pathologie, en particulier la psychose. De méme qu'il est
essentiellement pratiqué par le monde du cheval (la 1égislation limitant, a de rares exceptions
dont nous bénéficions, la prise en charge des « cavaliers » aux professionnels du cheval) il est
de plus en plus reconnu par les professionnels de la santé. De sorte que c'est un champ
thérapeutique en devenir que nous pratiquons, s'agissant de la relation psychotique-cheval, et
que nous tentons de théoriser. En effet il nous apparait que ce contact avec I'animal va bien au
dela de 1'idée que le cheval apaise parce qu'il élimine les tentions issues des relations inter

humaines.

Notre travail fait intervenir (nous recevons, par ailleurs, des patients en individuel) un groupe
de patients psychotiques (parfois 15 personnes) et un groupe de chevaux (le plus souvent en
liberté totale dans le manege) équivalent au nombre de patients. Dans le cadre de la psychose
ou le repli sur soi est un des traits majeurs, la mise en relation soigné-cheval-soignant est
notre préoccupation majeure, le cheval ne doit étre qu'un médiateur de soin; c'est lui qui est en
position basse, 1'alliance doit étre entre soignant et soigné. Dans l'interaction entre le patient

psychotique et le cheval une boucle de rétroaction est tentée. Nous faisons cependant

56 « Le cheval est un bon maitre, non seulement pour le corps, mais aussi pour 1'esprit et pour le coeur »
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I'hypothése que le psychotique essaie d'instaurer, comme il le fait si facilement dans la famille
ou avec les soignants, une non-définition de la relation (qui fait quoi, qui dirige qui, qui est
qui, etc.) mais que le cheval ne peut entrer dans cette boucle de rétroaction. Nous sommes
bien dans un modele a la Varela, dans un univers de biocognition homme-cheval. Ce dernier
ne pouvant rentrer dans une boucle de rétroaction qui ne serait pas définie. Et, par sa
constance et la force de son message (obéir ou étre obéi), le cheval oblige le psychotique a se
positionner dans la relation. Cette derniere, clarifiée, qui conjugue maitrise et plaisir aide

probablement a sortir d'une communication paradoxale.

L’idée générale est de permettre aux patients, en vivant, avec les chevaux, des relations dont
ils sont les acteurs, de travailler le rapport qu'ils ont a eux-mémes et aux autres. Autour de ces
deux problématiques se jouent la question de la conscience de soi, la question de la relation a
I’autre et I'¢laboration de la conscience de soi dans la relation a I’autre. A partir du moment ou
s’établit une relation avec 1’autre il devient possible d’avoir un mode d’appréhension d’une
conscience de soi. La en I’occurrence c’est le cheval qui est 1’autre. Il va en particulier dire ce
qu’il en est des peurs, ce qu’il en est de I’espace qui est mis a la disposition de I’autre pour
que des choses se passent. S’il n’y a pas d’espace il ne se passera rien, s’il y en a un tout petit
peu autre va peut-Etre venir. C’est dans ce « petit peu » que se trouve peut-&tre 1’essentiel.
En effet, dans la psychose ce n’est pas forcément 1’autre qui est le probleme. Souvent, de
I’autre, il y en a eu trop et de fagon tellement fusionnelle que 1’autre a pris toute la place (la
mere, le pére, la grand-mere, le grand-pére, le frére ou la sceur, peu importe). Alors ce « petit
peu » est peut-Etre 1’acces a une nouvelle forme de relation qui laisserait la place, le passage

vers une possible conscience de soi.

Notre travail consiste donc seulement a laisser un espace ou pourront se créer des zones
frontiéres, des zones de rencontre. Nous avons vu au paragraphe précédent la nécessité de
laisser se développer des espaces non organisés dans la construction de liens sociaux a
l'intérieur d'une liste de discussion. Pierre Garnier (Garnier, 2008) souligne ce méme besoin
d'un espace de travail, d'interaction qui va se développer a la seule initiative des partenaires
dans le contexte de 1'éducation thérapeutique. De sorte que, lors des séances, nous n'avons pas
de demande. Nous ne demandons rien au patient qui vient s'investir dans une rencontre avec

le cheval. Nous ne lui demandons pas de faire du cheval, nous ne lui demandons pas de guérir
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en faisant du cheval.

Quand nous travaillons avec tout le groupe nous regardons surtout les chevaux. Respectueux
de l'espace qui se crée et dans lequel nous ne pouvons intervenir nous nous tenons a distance
afin de rester le dix huitieme chameau de notre histoire. Selon l'attitude du cheval nous
sommes avertis qu'il y a des changements. Nous observons l'entrée dans une relation
conflictuelle (le cheval couche les oreilles) avec des dangers potentiels. Nous ne savons pas ce
qui se passe mais nous savons que cela ne plait pas au cheval et nous intervenons. A contrario
quand nous percevons comme une zone de création de liens jusqu'a voir le couple patient-
cheval s'arréter, le cheval se coucher et le patient continuer a le caresser nous restons a
distance. Le couplage est réussi. En fait nous observons des indicateurs de réussite de

couplages.

L'exemple de trois patients nous permet de préciser quelque peu ce qui se déroule lors de ces

séances.

Antoine raconte que sa premicre colere adressée a quelqu'un d'autre qu'a lui méme a été pour
un cheval. « Depuis ce moment 1a j'ai pu me faire des coléres avec les humains » dit-il. Dans
un moment sensible comme celui-1a, la colere, les émotions sont possibles parce que le cheval
(non humain mais vivant) autorise ces débordements et aussi parce que nous restons a

distance. Le temps de la parole viendra plus tard.

Aurélie est anorexique. Envahie par les hallucinations elle s'automutile réguliérement et
consomme ¢énormément de laxatifs. Elle est, par ailleurs, dans I'impossibilité¢ de rester en
place. Dans le manege, pendant deux heures, elle va rester en contact de son poney. Poney
auquel elle injecte littéralement des masses importantes de stress. Dés qu'Aurélie prenait
quelques distances (en particulier pour hurler sa douleur) la petite jument tentait de se
décontracter en particulier par des baillements. A chaque fois qu'Aurélie se rapprochait le
poney reprenait les mémes doses de stress. Et cela pendant deux heures. Le poney
fonctionnait en miroir et se trouvait, momentanément, dans le méme état qu'Aurélie. La
différence d'un rapport aux humains est dans le simple fait que I'animal pouvait attendre et

laisser la place pour qu'un passage soit possible.
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Emilien a vécu une histoire violente avec des chevaux ( chute suivie d'un coma) et la reprise a
été longue et difficile (coléres dés qu'une difficulté se présentait). Un an et demi aprés Emilien
travaille des chevaux en liberté avec cette particularité qu'il « parle aux chevaux ». Suite a la
consigne de mettre un troupeau de 15 chevaux en mouvement (séparer le troupeau en deux
groupes) Emilien explique longuement que « ceux qui sont a droite du troupeau vont partir a
droite et ceux qui sont & gauche vont partir a gauche ». Suite a cela Emilien s'avance avec
énergie au milieu du troupeau et, instant magique !!!, le troupeau se sépare en deux. Emilien,
confiant dans la force de ce qu'il avait dit, projetait, non un lexique mais une conviction dans

son langage, une énergie a déplacer un troupeau de chevaux.

Ces quelques propos sur le travail avec les chevaux pour redire que ce qui est en jeu, dans la
pathologie, ce sont les rapports humains. Si nous nous retirons de la demande quelque chose

peut advenir autrement et donner a quelqu'un plus de liberté ou de plaisir tout simplement.

C'est aussi pour faire résonance avec le travail de Christine Dumont sur les champs
morphiques de Sheldrake. En effet pour Sheldrake (Sheldrake, 2001) les champs morphiques
sont des matrices invisibles situées autour dans le registre du vivant a l'instar des champs
magnétiques et autres champs naturels reconnus. Nous n'entrerons pas dans les détails mais
nous retiendrons, pour notre propre travail avec les chevaux, le principe des ondes de formes
et la particularité qu'elles présentent de ne pouvoir étre que détectées par les étres vivants. En
effet, a ce jour, aucune explication, sinon les propositions de Sheldrake, n'est en mesure

d'expliquer ces mécanismes de relation au vivant.

Une tentative de compréhension a été tentée avec l'expérience sur « Hans, le cheval qui savait
compter » (Despret, 2004). Cette expérience n'a rien expliqué du tout. Les protagonistes de
cette expérience ont tenté des explications par des moyens physiques connus et ils n'ont rien
obtenu. Vinciane Despret le décrit tres bien dans 1'épilogue. En particulier quand elle propose
des pistes qui viennent a la rencontre des noétres. « Si le cheval était bel et bien capable de
s'intéresser a ce qui passionnait les humains, s'il était capable de donner du sens a ce qui pour
lui n'avait normalement aucune signification, cet intérét ne pouvait prendre sens qu'au sein
d'une relation » (Despret, 2004). Elle reprend ensuite le terme d'accordage proposé par Daniel
Stern (Stern, 1989) qui serait le « mieux a méme de traduire la capacité du cheval et de
I'humain a s'accorder, a s'articuler d'une fagon si souple; cette capacité d'attention a l'autre si

forte qu'elle rend impossible la distinction de la différence dans le rythme de 'accord ». Elle
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propose ainsi l'idée d'une intelligence a deux, impliquant des corps, des attentions a l'autre,
des désirs et des volontés, des consciences capables de se cliver, de se délocaliser, des lisi¢res

de conscience qui font agir de manicre plus efficace.

Aussi en sommes-nous a considérer que I'hypothése de Sheldrake est une voie possible. Elle
l'est d'autant qu'elle rend compte du fait que la résonance morphique est décelable tant en

physique, chimie, biologie qu'en psychologie et en sciences sociales (Dumont, 2008).

5) Un lien énergétique identitaire.

Nous avons terminé notre paragraphe IV.5.c sur l'idée d'une dynamique créatrice. Ces
échanges s'inscrivent donc dans cette logique créatrice, dans une dynamique de mouvement :
créatrice, en particulier, d'un lien qui présente deux caractéristiques de premicre importance.
Ce lien est énergétique au sens ou il est une énergie de vie, de mouvement, de réflexion et
d'une interaction avec les autres. Ce lien est identitaire parce qu'il est le vecteur d'une

recherche d'identité.

De sorte que ce lien énergétique identitaire que nous avons, dans un premier temps, situé¢ entre
lien faible et lien fort, est, de par chacun de ses attributs (fonction de lien, fonction
énergétique et fonction identitaire) le nceud autour duquel s'articule un travail a la fois sur sa

relation aux autres et sur sa propre identité.

Ce lien est en effet celui qui, dans les listes de discussion, va non seulement permettre, niveau
bas, une circulation d'informations qui auront validité¢ dans la communauté mais aussi, niveau
haut, établir un mode relationnel qui sera écoute, assistance et partage dans un registre
particulierement lourd. C'est ce lien qui engage le passage d'un état de douleur a un état de vie

(un autre regard sur les choses et sur les autres).

Ce lien est aussi celui qui relie le patient a son thérapeute puisque dans tout travail
thérapeutique nous sommes dans le registre du lien, de la recherche d'identité et de I'énergie.
Parce que c'est bien la souffrance qui amene le patient vers le thérapeute. Et que c'est cette

souffrance qui ouvrira sur un état (de bien-&tre !) auquel il ne pouvait accéder.
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Qu'il soit question d'échanges a distance ou d'échanges avec des chevaux dés lors qu'il s'agit
de la maladie, de soins, de mort et de soi nous arrivons, de toute facon, au méme endroit, au
méme carrefour, celui de ce lien énergétique identitaire. Il en est de ce lien quand Garnier
(Garnier, 2008) pose la co-construction identitaire permanente (dans I'ETP) comme condition
nécessaire a la « salutogene », quand Rossi (Rossi, 1994) estime que la reconstruction de soi
est « salutogene » et quand Dumont propose un modele de conscience énergétique identitaire,

une conscience en perpétuelle création.
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VI. Conclusion
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Notre travail, tout du moins dans sa partie exploratoire des données a laissé une grande place
a la technologie issue d'une méthodologie complexe. Ce qui est, a la fois, une chance et un
inconvénient. Une chance au regard de I'objectivité du traitement des informations quand on
sait l'influence de celui qui questionne dans une relation duelle. Un inconvénient quand il
s'agit de s'en remettre aux résultats dans des mécanismes qui nous échappent. Nous avons
cependant, au chapitre III et plus particulierement dans les paragraphes F et G, cerné
'ensemble des parametres qui nous paraissaient importants. L'utilisation des mots associés est
délicate a manipuler. Un autre chercheur aurait probablement découvert d'autres aspects et
'étude d'une autre maladie aurait laissé entrevoir d'autres problématiques. Il n'en reste pas
moins vrai que les diagrammes stratégiques étant des représentations étendues des fréquences
de mots, les thémes les plus forts sont, de toute fagon, mis en évidence. Le travail
d'approfondissement des contenus étant le fruit d'un travail de lecture nous évitons les biais

des analyses purement technicisées.

Il n'en reste pas moins probable, au regard, en particulier des travaux de M. Akrich, C.
Meadel et C. Paravel (Akrich, Meadel, Paravel, 2001,2002) et de notre propre travail que les
listes de discussion sont des lieux de fabrication de relations et que, de facon générale, les
nouvelles technologies de I’information ont matérialisé des connexions qui jusque la étaient
invisibles, intracables (Latour, 2007). Internet n'invente rien s'agissant des relations sinon qu'il

les renouvelle au regard des distances et des moyens de les observer, de les visualiser.

Ceci étant pos¢ nous montrons, dans un premier temps, a l'aide de plus de 35000 messages
¢changés, d'interviews via des échanges ¢€lectroniques « privés » et de quelques interviews
confirmatives en face a face, que les échanges électroniques, ré-inventent, en réintroduisant
I’écrit, les modes de circulation de l’information et les modes d’échange. Les listes de
discussion sont a la fois des lieux de partage des connaissances et de 1’édification d’un savoir
collectif qui se forge sur les informations extérieures, 1’expérience et la réflexion; des lieux
d’expression qui, dans le cadre plus précis de la maladie, ouvrent 1’acces a I’intime; des lieux
de rencontre de parcours personnels qui débouchent éventuellement sur une construction
collective de l'identité¢ des patients; des lieux de débats et de controverses sur des pratiques

thérapeutiques en une sorte d'expression publique sur la prise en charge de sa maladie.
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Ces listes de discussion ont toutes les apparences de communautés qui intégrent la distance;
ce qui en fait des communautés dispersées, des diasporas généralisées, de ces diasporas dont
on peut penser qu’elles préfigurent les modes de relations qui émergent avec 1’avénement des
technologies numériques et qui viendront s’inscrire sinon organiser un monde multiculturel

constitué de différences.

Dans le contexte de la maladie, les listes de discussion sont aussi le lieu ou il devient possible
de reparler de la mort, de sa propre mort et de la mort de I’autre. De sorte que, a distance et au
travers de ces nouvelles technologies se perpétuent les mécanismes ancestraux d'un rapport a
I’autre et d’une construction de soi en voie de disparition. Cela fonctionne comme si Internet
¢tait la poursuite de soi, comme si les listes de discussion étaient des protheses et que ces
prothéses participaient a une construction de soi. Nous sommes donc bien loin de cette idée

qu’une virtualité quelconque définirait ce mode de relation.

Nous avons montré, dans un deuxiéme temps, que les effets de ces échanges sont de I'ordre
d'une énergie de vie. Ces échanges font « vivre et mourir ». Ils initient des dynamiques
créatives : une conscience de soi au dela de la logique médicale du corps qui se fait a distance
et se caractérise par son aspect énergétique. Ce lien qui est mis en évidence tres tot dans les
messages mais que nous avons quelques difficultés a nommer : il sera tour a tour lien fragile,
lien paradoxal, lien pragmatique pour étre, en final, ce que nous désignons comme un « lien
énergétique identitaire ». Ce qui nous amene a penser une énergie de la conscience identitaire
en ce sens ou cette énergie qui circule dans les échanges est incluse dans un processus de

construction identitaire qui permet un renforcement de chacun.

Sur cette ligne avancée, autour de Jean Pierre Courtial, par William Sherlaw, Pierre Garnier et
Christine Dumont, nous pensons avoir montré que les NTI révelent les fondamentaux et les

questionnements des humains.

Au dela de ce qui pouvait étre considéré comme une approche objective dans ce qui circule
sur Internet, 'outil et la distance ne changeaient en rien ce qui fait 'originalité du vivant a
savoir l'existence de formes, de forces et d'énergies que la science et plus particulierement la
physique et la biologie ont de la difficulté a mettre en évidence. C'est ce que nous retrouvons,

dans le travail avec les chevaux, quand, au dela de 1'idée simpliste que le contact avec l'animal

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 135/230



¢limine les tensions, nous sommes bien dans un mod¢le a la Varela, dans un univers de

biocognition homme-cheval.

L'essentiel réside bien dans cette immense difficulté d'appréhender ce qui fait la particularité
d'étre un humain c'est a dire de se construire, de construire cette conscience identitaire. Celle-
ci ne peut se réaliser que dans la relation a l'autre et ce qui noue cet ensemble est bien cette

question de la mort qui est seule en capacité de nous définir comme vivant.
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VIII. 1 Corpus « muco2005_generaly.
Ce corpus fait référence aux 1660 messages ¢tudiés sur les 8803 messages de I'année 2005.
Ce qui représente 19 % du trafic. La fréquence des mots-clés est de 30 et le nombre de mots

par clusters est de 25. Ces coefficients seront les mémes pour les années 2006 et 2007.

Tableau de fréequence des mots-clés : corpus muco2005 general

greffe

mal

enfant

maman

maladie

medecin

vie

muco

539

307

242

240

214

211

208

190

Les mots-clés les plus fréquents sous-tendent les thémes majeurs des échanges. « Greffe » fait
référence a tout ce qui concerne les transplantations. Dans le cluster « greffe » nous
retrouvons en effet les mots « attendre, biopsie, opération, bilan, peur, changer, poumonsy.
« Mal » fait référence a « angoisse, douleur, dormir, dos, pire » et « hopital ». « Enfant ,
maman, maladie, vie» et « muco » se retrouvent dans un seul et méme cluster qui fait
référence a « amour, papa, copain, monde, vivre, comprendre, naissance », etc. « Médecin »
fait référence a « thérapeutique, travail » et « AAH”" ».

Diagramme stratégique : corpus muco2005 ceneral.

20
(((COMMENCER SOLUTION) VOIE) (((GASTRO
‘ ((GASTROSTOMIE SONDE) NUTRITION)) POIDS) SUNI)) ((((AEROSOLS (COLI POUBELLE)) (CRACHER (REVEIL
((GARDER ((HUILE (LAIT RIZ)) TOL OIN (KINE PERFS))) (SOUVIENS
MANGER))) TRAITEMENT)) ((BAIN CHAUD) ((BOIRE EAU) (EVITER
18 * YEUX))
(((CAPACITE VALEURS) ((FONCTION (ONGLES ((((ATTENDRE (BIOPSIE CONSEILLE)) (((GROSSESSE
@ RESPRATORE) RAPPORT) (PULUIONARE SIGNE) VENS) REVONTER) PRINCIPE) SPORT)(DEE PEROU)
COMPRENDS) DOUTE ((((ATTENTE GREFFE) BILAN) FOCH) (OPERATION (PEUR
'SORTIR))) ((CHANGER ((DEVOIR (REINS VIS)) POUMONS))
16 (ESSAYER PROFITER))) ¢
((({ANGOISSE IMPRESSION) (((APS (ESPERE MAL))
(((((COCHIN DOMBEUR) (PSY RADIO)) DURE) (DORMIR
(((AAH TAUX) TRAVAILLER) TRAVAILLE) (MEDECIN DOS)) PIRE)) (CHAMBRE NUIT)) FORCE) PASSER)
(THERAPEUTIQUE TRAVAIL))) PENSER) ((BOULOT SANTE)  (ENTENDU (HOPITAL (SUIVRE VOITURE)) MARCHE))
14 MARY)) ((BOSSE POSTE) VUE)) (COMPRIS PARLE)
((((((AMOUR (MAMAN PAPA)) FAMILLE) ((((COPAIN
MALADIE) MALADE) (VIE VIVRE)) (((ENFANTS PARENTS)
(ANTIBIOS CURE) JAMBES) MORAL) (FILS (PYO MUCOS) MONDE))) (APPRENDRE IMAGHRE))
STAPH))) (BONHEUR LIRE) PLAISIR)) POSITIF) (((PAC (COMPRENDRE FEMME)) (BAC ((FILLE MERE) (HABITE
12 SANG) RESYLTATS) TENIR) NAISSANCE) REGION)))) SITUATION

(((((ADULTE AGE) ((IRA PERSONNEL) SERVICE)) ((CRCM
LETTRE) VLM)) (((CORPS EXPLIQUE) (CORTISONE

@ PNEUMO)) COURS)) (((ADER ASSOCIATION) ARTICLE)

((CREON VIRADES) ((FATIGUE (FATIGUEE ((GRENOBLE

* (((APPORTER ((EXAMEN PATIENTS) (EXISTE URGENCE))) SOEUR) PIED))) INQUIETE))))

(RECHERCHE RISQUE)) ((ATTEND DOCS) PENSAIS))

Densité

@ ((ACCEPTE ACCEPTER) SOINS) ((AMIS (CARTE ORGANES))
(PHOTOS RENCONTRE))
((ATTENDANT (CHANGE CONTINUER)) ((((CONTENTE
8 @ (MAISON RETROUVER)) HEURES) RETOUR) (TOUR (VISITE
VND))
@ ((BATTRE COURAGE) RAISON) (ESPOIR VOIRE)
RECEVOIR) (HOMME JEUNE)) ETAT))

(((ADRESSE AVANCE) INFOS) ((ECOLE (LIS PERSO)
6 @ MEDICAL) ECRIRE)) (AIR (CHERGHER CONCERT)

(((CHARGE CONSEILS) (MUTUELLE PERE)) RESTER))

(((DORS GARDE) PARTAGER) OUBLIE) (ENVIE HISTOIRE)

* (PROPOS SENS) REA)))

((ATTENTION ((BEBE VENTRE) SOUCH)) ((ESSAYE

4 ’ REPONDU) (FORME MESURE)) ((FIN VACANCES) PRIX)))
4 ((COEUR HEUREUSE) (POSER TETE))
2 @ (AVIE TERME) CONFIANCE
@ (CONCERNE SALUT)
0
o 2 4 6 8 10 12 14 20

16 18
Centralité muco2005_general

57 Allocation Adulte Handicapé.
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VIIIL.2 Corpus muco2006_general.

Ce corpus fait référence aux 2133 messages ¢tudiés sur les 9429 messages de I'année 2006.
Ce qui représente 23 % du trafic. La fréquence des mots-clés est de 30 et le nombre de mots
par clusters est de 25. Le mot « greffe » (fréquence : 883) est ici associé a des mots tels que
« don d'organe, donneur, transplantation » ce qui lui donne une fréquence tres élevée. Il est
aussi associé a « amour, vie » ( fréquence de 405), « poumons, coeur, rein » et « attente ». De
méme le mot-clé « aérosol » est fortement associé a « cure » (fréquence : 452) puisqu'il s'agit
de cures d'antibiotiques. Il est aussi associé a « coli, nebcine, hopital » » » (fréquence de 362),
« infirmiere, perfusion, PAC, crachants, kiné » et « toux ». « Mal » est associ¢ a « créon,
ventre, mange, repas » et « douleurs ». « Muco » est associé¢ a « enfant » (fréquence de 497),

« naissance, grossesse, genes, génétique, parents, mutations » et « risques ».

Tableau de fréequence des mots-clés : corpus «muco2006 generaly

greffe aerosol mal enfant vie hopital | médecin muco
883 672 622 497 405 362 323 316

Diagramme stratégique : corpus muco2006 general.

40
((((((AUGMENTE (DEBIT DOULEURS)) DIMINUE) MAL)
DOSES) (((((((CARBONIQUE GAZ) OXYGENE) SANG) VEMS)
(((AEROSOLS COLI) KITS) PULMOZYME) (COMPLIQUE (SAT VISITE)) HALOUN) INSCRIPTION)) (EXPLIQUE PRISES))
NUK)) (((CRACHATS TOUSSE) (PHY SERUM)) MUCOMYST) (COMPRENDS ((DENTS PEAU) MAUX))

(((CHERCHE (((((CREON SELLES) QUANTITE) (MANGE
35 REPAS)) TOLETTES) ((GONFLE VENTRE) RESPIRE))
DOCS) (((((DIABETE (GLYCEMIE INSULINE)) (MANG,
SUCRE) DIABETIQUE) (HYPO PERDU) PNEUMON FOTKCE)
- ((ATTEINT (((DEPISTAGE TEST) NAISSANCE) REGION)
(AR (LT BRTIR)) COMPRIS) (EXPERIENCE (FIEVRE
((GRIPPE VACCIN) RETARD)))) ((ARRET ((FATIGUEE *
RENTREE) POSTE)) (FATIGUE RETROUVE))

EXISTE) ((((BEBE PORTEUR) GENE) (GENETIQUE
MUTATION)) RISQUE) VUE) ((DECISION ROUTE) (FEMME
G@PSSESSE)) ((ENFANTS PARENTS) MALADE))) HOMME)

20 . ((((BOUCHE NEZ) MASQUE) (PRODUIT SORT)) ((MAMAN PAPA) RECHERCHE))
IMPRESSION) (((DORMIR SOMMEIL) RETROUVER) ((DORS (((ADULTES LETTRE) ((LAA TEMOIGNAGES) SUJETS))
(NUIT (RESPIRER VNI))) ENLEVE))) (CORPS SUPPORTER)) (((MPSOCIATION VLM) (MALADIE (MUCOS VAINCRE))
* (CHARGE PATIENTS))) ((DIAGNOSTIC ETAT)
((BOITE PRIX) (((FORME SELENIUM) STRESS) INDISPENSABLE) (LIEN SANTE))
((ORDONNANCE PHARMACIE) PRESCRIT)) (((((CALCIUM (((((ANTIBIOS HOPITAL) DOMICILE) PYO) FIN) (FORTUM
COMPRIMES) REMBOURSE) NAUSEE S)@JFFERENTS) (((HYGIENE SOINS) ((NFIRMIERE PERFS) INFIRMIERS))
(DUREE ((MEDICAMENTS (TRAITEMENT VITAMINES)) RESTENT))) (CRCM URGENCE)) (IMPOSSIBLE (((PAC
25 ((CHANGER ((MAGINE POT) (PAYER ((PRESTATAIRE PREUVE) 4((((ALBUM (PHOTO TROMBINO)) ORDI) (MODE PIQUE) RETOUR) QUALITE)

RECEVOIR)) AVANCE) CROIRE) ((((BIZZARD RECU)
SERVICE) SECU)))) DOSAGE)

* e e s REVOzﬁ(AMOUR VIE) SITUATION) ((((ATTENDANT (DONNEUR
PART)) HEUREUSE)) (CHERCHER ((EMISSION HISTOIR
((ANESTHESIE GENERALE) SALLE) (QUITTE SOLUTION))  ((ALIMENTATION LAIT) (CHALEUR SUPPORTE)) ) TEL”E(])) PostR Sl‘éNE) EIN)) (COEUR POUMONS)) DEPART) RENCONTRE))
0 * ((PARCOURS RESSEMBLE) WE EK-END)) ((AUGMENTER VACHE) (((NUTRITION POIDS) PREVU) (ARTICLE (INFOS ORGANE)) (FOCH PROPOS) VECU))
= TAILLE)) * (CHOISIR ((MONDE OUBLIER) (PAYS VIS)))
2 * ((AGE JEUNE) ((ECOLE FRERE) FILLE)) (FILS (MERE
H @ (((ACCEPTER SOUFFRANGE) 0BLIGE) (BONHEUR PERE)) MAR])
a PARTAGER)) LIRE) (CORRECTEMENT (EVITER TOUR))
(ADORE ((CHANCE ((CHOCOLAT REMONTER) MORAL)  ((((APPETIT ((MAIN PERTE) UTILISATION)) (SOUFFLE *
PROFITER)) C@¥TINUER)) ((AVALER (GOUT SALE))  TOMBER)) (CHAUD ((EAU PISCINE) SPORT))) ((DOUTE (((ARGENT BESOIN) (((CARTE MACARON) VOITURE)
BOULOT) - ((PEINE REVE) VOIE)) OUBLIE) (CONCERNE PARLES)) OBTENIR)) (DEPEND PRINCIPE)) (((CHAMBRE SUFFIT)
15 @ ((AMIS (ENERVE PEUR) (FBRO TENR)((ANGOISSE (GARDER (HABITE TELEPHONE) (CHEN ENTENDU)
MAISON PRET) TAUX) RAISON)) (((COCHIN SURESNES)
¢ ((CHFEESSAYE) CONSELLLE)(FONGTON PULKIONARE) CRISES) PIRE) MARRE) RAPPORT) « ERANGHEMENT)SORTE ’
ERME) SEL) (((CONFIANCE (ESSAIE (GENERALISTE MEDECIN))) (MORT
((((APPRIS (CLASSE PROF) (((BAC COURS) PENSAIS) PROPRE) (PERSO SUIM) (CONSEIL EXPLIUER)
EUSSI)) (TRAVAIL TRAVAILLER) TRAVAILLE)) (ESPRIT
GERER))
0 @ (((CTFLOX HORREUR) YEUX) EMPECHE) (CONTAGT (((ANNIVERSAIRE OSE) GERMES) ((BETE (PROFITE RIRE))
ON)) ((ATTENTION IMPORTANTE) ((COMPRENDRE NUL) FOU)) ((CAPABLE (CHERI INQUIETE) HABITUDE))
(CONTROLE (EQUIPE (INFORMATION MEDICALE))) SOUCIS) ((ENVIE PLEURER) IDEE) (ESSAYER SOUFFRIR)
@ ((ARRANGE DECIDE) (((KINE VACANCES) REVENUE) RESTER)) ((LIMITE SOIGNER) (MIEN PENSER)))
REPONDU
@ (ADRESSE ECRIRE) (APPEL PRIVE) DIFFICULTES) (BLAN INFECTION) SURPRISE) (((CONCERT CONTENTE)
MANQUE) (CONSULTATION RESULTATS) PLAISIR)) ((NDER (COURAGE ESPERE)) PASSER) (DOIGTS
5 SALUT) @ FEVENIR) (FOND QUOTIDEEN) REMERCIE SOUTEEN)
@ (((CHANGEMENT PASSEE) DURE) (OFFERENCE SUIVRE) “f(cHRON'OgESSROLSWOELlE‘RLA:;miL;RE MEMOIRE)
((FINI REPOS) (MARCHE SENS))) ¢ )
@ ((DISCUSSION REMARQUE) (MESURE TOUCHE))
@ ((COMMENCER LIS) GARDE)
@ (EXAMENS UTLLE)
0
0 5 10 15 20 25 30 35 40
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VIIIL.3 Corpus muco2007_general.

Ce corpus fait référence aux 1237 messages ¢tudiés sur les 6240 messages de I'année 2007.
Ce qui représente 19 % du trafic. La fréquence des mots-clés est de 30 et le nombre de mots
par clusters est de 25. Nous avons alors 311 mots-clés et 28 clusters. « Greffe » fait référence
a tout ce qui concerne les transplantations. Dans le cluster « greffe » nous retrouvons en effet
les mots « attente, poumons, espérance » (fréquence de 261), « qualité¢ de vie » et « vie »
(fréquence de 539). Par ailleurs « enfant » est associé a « parents, bac » et « étudiant, mal » a
« bouche, nez, dents, corps » et « supporter », « kiné » a « crachat » et « séances, coli » a

« aérosol, supporte, sécu » et « pneumo », « muco » a « organes, émission, télé, urgence,

Grégory » et « hommage ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus «muco2007 generaly

greffe vie enfant mal kiné coli*® muco | espérance
724 539 415 395 383 364 282 261

Diagramme stratégique : corpus muco2007 general.

30
(((((AEROSOLS (ANCIENNE COLI) VERSION) SUPPORTE)
SECU) (PHY SERUM)) PNEUMO) EXPLIQUE) ((APPAREIL
(((ADMINSTRATION STERODES) PREALALE) (KITS UTILISATION) (PRIX PRODUIT)) (DURE ((ESSAIE L)
RESISTANT) PASSAGE) (CYTOLYTIQUES HALOUN) RESTER))
PHOTOPHERESE)) TRAITER) ((BIOPSIE CONTROLE) ((((ATTEINT (ENFANTS PARENTS)) (((BAC ETUDIANTS)
EFFICACITE)) ASSOCIATION) TRAITEMENT) (CHERCHER CHAMBRE) FILS)) ((GENE (PORTEURS SAINS))
25 ((DUREE (MEDICAMENTS ORDONNANCE)) PHARMACIE)) * GENETIQUE)) (COMPRENDRE MALADE)) (((((BATTRE
((((8AH PENSION) TRAVAIL) DIFFERENGE) (ARGENT MALADIE) SOUTIEN) ESPOIR) MAMAN) ((FAMILLE SOEUR)
@ PAYER) ((BOULOT CNED) MAISON) (CLASSE PROF) JEUNE) (VERE PERE)
ELEVES))) ((ECOLE EDUCATION) FRANCAIS)
((AMBEL MAR) CONCERNE) (LMITE PAYS)) ((ATTENDS
VECU) (((ARTENTE GREFFE) POUMONS) DEPEND))
(((((((CREON OCCLUSION) DOCTEUR) DOSE) QUANTITE) (((CARTE BRGANES) ((EMISSION TELE) URGENT))
@  HABITUDE) ((((DIABETE INSULINE) SUCRE) ((MANGE ((GREGORY HOMMAGE) MUCOS)) (SOCIETE VAINCRE)))
((CHANGER YEUX) ((FORME RETROUVER) (MUCOMYST REPAS) MANGER) PLAISIR)) GERER)) (FIN (MORT SEL))
20 ’ POUDRE) SOLUTION))) ((((ACCEPTE PHOTO) ((((AGE (DECES (ESPERANCE

POPULATION))) CONDITIONS) (QUALITE VIE)) PROGRES))

(((ADRESSE RETOUR) AVANGE) ((DECIDE (EQUIPE @ (ARTICLE (MAGINE MONDE)) (DEPART PART) (PIRE

@ REPORTAGE)) ((EAU LIGNE) (ENQUETE (INTERNET (((ASPERGILLUS GERMES) CORTISONE) CRACHATS)  (TENIR VACANCES)))
SANTE)) INFORMATION) RECHERCHE) SOINS)))) (CONFIANCE CONSEIL)) HISTOIRE) ((BILAN (DIFFERENTES
(PULMOZYRE (RADIO SCANNERY)) (((CRACHER KINE) ((((AMI VUE) (ANGOISSE ((COEUR SAT) (CRISE LEXOMIL)))
SEANCES) SENTAIS) FINI))) ((HEURE RENTRER) ((HOPITAL PEUR) NUIT))))

QLEPHONE) (MPOSSIBLE (MACHINE VNI) OXYGENE))|
(SORTIE SORTIR)
((ATTENDRE (((CURE PYO) PERFS) INFECTION) (((BEBE
(FEMME GROSSESSE)) VEMS) RISQUE) RESPIRATOIRE)
((((((ADULTES (CRCM PATIENTS)) FONCTION) (OBTENIR PASSEE)) ((FILLE INFIRMIERE) SANG) REPONDU)
* VLM)) IDEE) MEDICAL) SUIVI) ((GENERALISTE PARCOURS) MEDECIN))
@ ({(BOUCHE NEZ) (DENTS MAL) ESSAYER) (CORPS
SUPPORTER)) ((FATIGUE (TETE VOITURE)) TRAIN))

¢ ({((GASTROSTOMIE SONDE) POIDS) PERDU) RAPPORT)

Densité

IR FOU) (PEINE SERVICE)) (((CHANCE SENS) (((CHANT

(((AIDER BESOIN) PROPOS) (ANTIBIOS LABO) VOIX) (CHANTER CONTINUER) SOUFFLE) COURS)
10 CQPRENDS) EVIDENT)) (CORRECTEMENT RESPIRER))
(((BONHEUR PLEURE) VENTRE) REUSSI) PENSAIS)
* (((DORMIR FORCE) TOUSSE) ENTENDU)) ((((CHARGE
(ATTENTION RAISON) (SUIVRE TEMOIGNAGES) DOULEURS) IMPRESSION) MANQUE) (RESULTATS
@ ((DEPISTAGE NAISSANCE) DIAGNOSTIC) EVITER) STRESS)))

SITUATION)) (EMPECHE EXISTE)) @ ((COMPRIS (MORAL REMONTE)) (CONTENTE COURAGE)

((ESPERE LIRE) ETAT)))
@ ((FOCH SURESNES) OPERATION) (PRINCIPE SOUVIENS))

5 @ ((FOND SOUCI) (MODE RECEVOIR))
@ (ARRET TECHNIQUE) CONSEILLE) DOUTE
@ (ENVEE (LEEN PRET) PASSER)) RECU)
@ (EXPERIENCE PERSO) PENSER)

@ ((CRORE ESSAYE) MARCHE) (GARDE GARDER))

0 5 10 15 20 25 30
Centralité muco2007_general

58 La colimycine (coli) est un antibiotique utilisé pour traiter les diarrhées d'origine bactérienne.
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VIII.4 Corpus L1-2005_general.

Ce corpus fait référence a 4751 messages. Nous avons défini la fréquence minimum des mots
clés a 15 et le nombre de mots-clés des clusters a 15. Ce qui nous donne 356 mots clés et 42

clusters.

Tableau de fréequence des mots-clés : corpus muco LI1-2005 general.

greffe

antibio

mucos

mal

médecin

vie

enfants

kiné

627

305

170

156

146

141

130

105

Diagramme stratégique : corpus L1 général.

45
((AIDER VNI) AIR) BESOIN) FORCE) (((BOUCHE PAC)
PRODUIT) ((GAZ SANG) OXYGENE)) PASSAGE)
@ (ANNVERSARE SOUFATTE) EMPLOIOCCASION) (BAC PHYSIQUE) (PRIVE PUBLIC) (ELEVES
w© ((ASPIRATEUR (PORS TAPI) GHEN ENAGE) ETABLSSEVENT) ((CLASSE INTEROT Cotues  ((AS80C (GARRE CLUZED e TTEND) eson)
RENTREE)) (ECOLE (FILS (MATHS PROF) )
(((FONCTIONNE (JETABLES KITS) (PRESTATAIRE 2l (LS % VACANCES)) (LIRE (PARTIR URGENCE))
SERVICE)) MATERIEL) MASQUE) (OBTENIR PRECISE))
(APPAREIL LUTTE) MACHINE) (\SSOCIATION (ATTaTs  ((ADRESSE (BULLETIN VIRADE)) GREGORY) CONFIRME)
(MUCOVISCIDOSE VAINCRE)) (CONSEIL PATENTS))) ((ADULTES LETTRE) VLM) (((ANNUELLE RENCONTRE)
(ETUDES MEMORE) ROGRAMME) HYGIENE) LYON)
35

HEURES) PRINCIPE

¢ ((((CHAMBRE IMPLANTABLE) IMAGINER) OSE) (CHANGER
HOPITAL)) (ESPERER (PEAU SOLEIL)))

((BOUGER SPORT) (((CAPACITE PULMONAIRE)
@ RESPIRATOIRE) VALEURS)) (ENCEINTE FEMMES)

¢ (((CONDITIONS GAGNE) (EDUCATION NATIONALE) ((GASTROSTOMIE POIDS) GROSSESSE)))
TRAVAIL) CONTINUER)

)
@ ((CHARGE PARTIE) (ORDI (PAYER (REMBOURSE SECU))

*
((((AEROSOL COLI) CRACHER) (KINE PULMOZYME))

((AGE (ESPERANC
GRANDES)) ((COPAIN (

PONSE)

((ATTENTE (COEUR (GREFF?PDUMONSH DELAN) (B A
EXAMEN)) ((CENTRE REGION) EXEMPLE) TOUR)|
CHERCHER)) EVITER

(((((CREON REPAS) GRAVE) VENTRE) MANGER) (DURE

@ MAL) SUFFIT) (QUBLIE SUIVRE)) ([ESSAYE SOLUTION)

IOYENNE)) VIE) (CHANCE
ALADIE VIVRE)) (RECHERCHE

SOINS)
((((ANTIBIOS CURES) PERF) TRAITEMENT) (CRCM

(MEDICAMENTS ((NEBCINE POUDZE) VEMS)))) NOTE)
30 ((DAGNOSTIC MEDECIN)

z

2 ¢ (((BONHEUR YEUX) ((COMBAT ELISE) (FOND PENSEE) (AVANCE ((CONTACTER QUALITE) (FIN (LIEN TRANSMIS) (MIRACLE REPONDU))
. (DESOLEE (ENTREE SIGNE))
F] * (((APPEL (EMISSION TEXTE)) MINUTE) ((ATTENDANT
5 @ (REGARDE TELE)) (FRANCE REPORTAGE) ORGANE)))  (ATTENDRE ROUTE) (DEPEND MAISON)) ((((COCHIN
c (PRIX REVIENT) SURESNES) FOCH) (PASSER RESTER)) (((FIBRO NEZ)
8 ((ATTENTION (DIFFERENTES (FINIR OUBLIER))) (DOSSIER REJET) PEINE) SUIVI),
MEDICAL) (GROUPE ORDRE)) (((LAA PHOTO) RECEVOIR) (®ere (vErE PENSER)) (COMPRIS GENE) ((FAMILLE
20 @ ((DIABETE SUCRE) MANGE) VUE) (MANQUE PNEUMO)) RIRE))) (NOEL PERE)) REUNIONS) SENS))) ((DIFFERENCE TERRE)
(MORT PEUR))
@ (((CAM ((CORPS EXPLIQUE) (CORTISONE DOS))) ((AMOUR ENTENDRE) COMPRENDS) (((BEBE MAYIAN)
CONCERNE) ((COURS DECIDE) PENSENT)) ((PARLES PIRE) ((DRQLE FILLE) PLAISIR) ((ENFANTS PARENTS)
((CRORE ((ESP@R FORME) MUCOS) PUB)) ESPERE) PENSAIS) PIEDS) JEUNE))
15 BOULOT CNED) (MARIAGE POSTE
® (@ ) (0 ) (DOULEUR EMPECHE) (FINI ((REA SORTIE) VISITE)) ((((COMPRENDRE CRU) MARI) (ENVIE NUIT)) ((ECRIRE
* (HISTORE HOMVE) TETE)) ESSAYER) RISQUE)) ((ETAT SANTE) POSER) (PERSO
PSY))
(((CHEVEUX FATIGUE) (EXISTE (FONCTION MARCHE))
(GARDE (INDISPENSABLE PERSONNEL)) @ ({AGCEPTE EPOGUE) RAPPORT) (CHAUD SORTIR)
10 @ ((CHRURGEN (DISCUTE EQUIPE)) ENTENDU ((EXPERIENCE REUSSI) SOUFFLE)
ENRS) @ (DFFERENTS SOUVIENS) (IDEE TEMOIGNAGES) (NFOS
MALADE)
@ (POUBELLE VIEUX)
@ (MPRESSION (PYO VECU))
4@ (MOTRECU)
5 @ ((EAURESULTATS) PASSEE) (INQUIETE MAINS) VRAIE))
4@ ((CONTENTE RETOUR) REVENIR)
((COURAGE (LIVRE MORAL)) PROPOS) L1 2005_general
@ (ARTICLE COIN) ((GARDER TELEPHONE) IMAGINE)) —
@ (MPOSSIBLE PRESENTATION)
0
0 5 10 15 20 25 30 35 40
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VIII. 5 Corpus L2 general.

Tableau du nombre de messages du corpus L2.

2005 2006 2007
Nb messages 259 327 204

Ce corpus fait référence a 204 messages. Pour ce corpus général nous avons fixé la fréquence
minimale des mots-clés a 10 et nous obtenons 255 mots-clés. Nous avons a 20 mots le

nombre de mots-clés par cluster et nous obtenons 45 clusters.

\

« Soutien » est associ€¢ a « espérer, féte » et « vacances, cure » a « antibiotiques, pyo,
résultats » et « fin, enfants » a « comprendre, genes, génétique, recherche » et « parents,
patients » a « CRCM™ » (fréquence de 91), « pédiatrie, famille, charge, médecin » et « suivre,
kiné » a « aérosol, colimycine, crachats » et « séances, vie » a « attendre, greffe, malade » et
« maladie, muco» a «mucoviscidose, Grégory, décés, association, VLM% » et

« transplantation ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L2-general.

soutien cure enfants CRCM kiné vie muco greffe
193 143 117 91 86 78 73 62

59 Centre de Ressource et de Compétence de la Mucoviscidose. 49 CRCM existent actuellement en France.

60 Association Vaincre La Mucoviscidose. L'association Vaincre La Mucoviscidose a été créée en 1965 par des
parents de jeunes patients atteints de mucoviscidose. VLM accompagne les malades et leur famille dans
chacun des aspects de la vie autour de quatre missions prioritaires : guérir, soigner, vivre mieux et
sensibiliser.
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Diagramme stratégique : corpus L2-general.

30
((((APPAREIL (JETABLES KITS)) STERILISATION) (COLI
SERUM)) PRESTATAIRE) NETTOYAGE) PULMO) (NUK
UTILISATION))
(((ADIARIL GOUT) (((DOSE (GELULES SEL )) PRESCRIPTION)
(MANGE REPAS))) ((CREON (DOSAGE SELLES))
- FONCTION)) (((CIFLOX TOBI) POIDS) INFECTION)
PRESCRI
25 *
(((((ARTICLE GREGORY) DEGES) (((ASSOCIATION
@ (ANGE SOURIRE) PEUR ((ALIMENTATION (FORTIMEL MANGER)) ((CHOCOLAT VAINCRE) MUCOVISCIDOSE) (SOCIETE
NOTE) LAIT) ENCOMBREMENT)) (CREME ESSAYER)) TRANSPLANTATION)) ((ATTENTE (GREFFE VIE)) (MALADE
(APPETIT PLAISIR)) (CONCERNE (MEDICAMENTS MALADIE)) (ATTENTION ((EMISSION REPORTAGE)
¢ (FORVE (LABO (PHARMACE (SAC VILLE) PRODUIT)) MARCHE)))
PHARMACIENNE))) (LACTEOL PRIX))
(((AEROSOLS COLIM@INE) PERIODES) CONTINU)
((CRACHATS PRODUCTIVE] ((KINE SEANCE) PULMOZYME))
20 (((ANTIBIOS NEBCINE) DOCS) (SANG TAUX) EXPLIQUE)
((((CURE PYO) POUMONS) RESULTATS) FIN) FILLE)
(AVANGE EXISTE) (HEURE (NFIRMIERES PERF)
PROTOCOLE)) ((HYGIENE SOINS) TRAVAIL)))
((AGE MORT) (((GRIPPE RISQUE) SUJETS) TRAITEMENT))
(((BESOIN COMPRENDRE) ((GENE GENETIQUE)
o (ADRESSE (COMPREND PENSEES)) ((DIFFERENTES RECHERCHE) (((ENFANTS PARENTS) TENIR) SOUCIS)
2 @ PFORUATON)(EGPOR NIERNET)(ORGANSER ATIERTE WAN PRESENTATN) (CENTRE RESON)
LT ((APPEL RECEVOIR) TEMOIGNAGES) (BILAN ((DIFFUSE FILS) ((CHARGE PATIENTS) (((CRCM TOURS)
5 "JOURNAL) (DOSSIER QUOTIDIEN) VIVRE) PASSER) PEDIATRIQUE) (FANTLLE REUNION)) (MEDEGIN SUNIE))|
a @ (BAC (CHALEUR (EAU (PISCINE QUALITE))) DOIGTS)
((((ACCEPTE ACCEPTERYETAT) (EXTRATT LIEN) LIVRE)
(AIDER DOULEUR) YGASTROSTOMIE SIGNE)
o ((CHANGER (HOPITAL SERVICE) DECIDE) (CLASSE
(((ADULTES SANTE) (CHRONIQUE GRAVE)) (DIFFICULTES ECOLE) MAISON) (DEPEND ((JEUNE POSER) (MAL PAC))
. (ENVIE (MAGINE POT)))) ENTENDU
10 (((@HANGEMENT POSSIBILITES) ((EXPLIQUER IDEE)
 ((CHAUD ATV TeTE) v cocu (pouTE IESURE)) (MANQUE SENS) TENTE)) GARDE)
PEINE) OUBLIE)))
* ((ANNIVERSAIRE RETARD) (ATTENDANT (REPONDRE
PR LIS) ((COURAGE SOUTIENS) (EMBRASSE
(((AIR ORDI) (CONTENTE MORAL)) (BONHEUR PARTAGER) ESPERE) RETROUVER)) ((FETES SOUHAITE) VACANCES))
@ (ENORMES JOIE)) (((FIEVRE FOND) MEDICAL) (HEUREUSE ((MUCOS RAISON) PHOTO))
PROFITER))
5 @ (COURS ORGANES) DOMICILE)
@ (CAMPAGNE (HISTORE (NONDE RETOUR) (LR
NAISSANCE))
@ ((ATTENDRE REMONTER) RAPPORT)
@ (CHERCHE (EMPECHE SOEUR)) L2-2005/2006/2007 _general
@ (CHANCE EQUIPE)
0
0 5 10 15

25
Centralité
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VIII.6 Corpus L1-2005_03.

Nous avons défini la fréquence min® des mots-clés a 5. Ce corpus fournit 89 mots-clés et 15
clusters. Si nous comparons au corpus 2005 general nous voyons apparaitre des sujets
spécifiques a L1. Au dela des lieux tels que 1'hdpital (nous avons substitué le terme générique

d'hopital au nom de I'hdpital qui est cité).

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco LI1-2005 _03.

greffe fibro | gastrosto” |  pyo® rejet mal | poumons | hopital
Diagramme stratégique : corpus LI1-2005 03
16
‘ ((((CARON (EAU SEL)) MANGER) PRINCIPE) OEDEMES)
14 @ (((COLICRACHER) FIN) (COURAGE SANG))
@ ((FUTUR MAMAN) (PIOT TOBI) VISITE))
12 {((((COEUR POUMONS) OPERATION) PYO) GREFFE)
((HEURES (MEDECIN IT)) RESTER))
R
* ((GASTROSTOMIE POIDS) MUSCLE)
* VINCENT))) MEMOIRE))
((COMPRENDS ((CONCERT (GROUPE TRAGEDIE)) ZENITH))
* (FILLE PARTIE) (JEUNE PHOTO)
bt
[} 8 ‘ (((ATTENDRE HOPITAUX) HOPITAL) ((BOLUS CORTISONE)
c REJET) ((HELIOS SORTIR) OXYGENE)
A
promELE
. SR —
((HOSPI SURESNES) PARTIR))
@ (GREFFON MANGE)
4 @ ((CHANCE (EPOQUE MONDE)) (ESSAYE PASSER))
@ (FINITMARCHE) FONCTION)
2 @ (COMPRENDRE PEUR) EVITER
@ (RECORD SENS)
L12005_03
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16

Centralité

61 Nous rappelons que WORDMAPPER impose un nombre minimum de mots-clés pour analyser un corpus ce
qui, quelques fois, dans le cas de corpus peu volumineux, nous oblige a descendre la fréquence minimum des
mots-clés.

62 Gastrostomie

63 Le pyocyanique (pyo) est une des quatres bactéries majoritaires responsables des infections.
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VIIL.7 Corpus L1-2005_04.

Nous aurions pu confondre les deux corpus L1-2005_03 et L1-2005 04 puisqu'ils donnent un
diagramme stratégique identique. Leur différenciation permet cependant de montrer qu'une
suite de messages, a des périodes légerement différentes, laissent apparaitre des

préoccupations similaires.

Diagramme stratégique : corpus L1-2005_04.

16
@ (((CARON (EAU SEL)) MANGER) PRINCIPE) OEDEMES)
14 @ (((COLICRACHER) FIN) (COURAGE SANG))
@ (FUTUR MAMAN) ((PIOT TOBI) VISITE)
12 (((({COEUR POUMONS) OPERATION) PYO) GREFFE)
(+eures mepecin BUm) RESTER))
@ ((CAPACITE VALEURS) RESPIRATORE) SPIROTEL)
((GASTROSTOMIE POIDS) MUSCLE)
10 @ ((ESPERE (REA SORTI)) (FOCH (FRANCK (JESSICA
VINCENT))) MEMOIRE))
* ((COMPRENDS ((CONCERT (GROUPE TRAGEDIE)) ZENITH))
(FILLE PARTIE)) (JEUNE PHOTO)
‘Q
=
0 4 PS (((ATTENDRE HOPITAUX) HOPITAL) ((BOLUS CORTISONE)
< REJET)) ((HELIOS SORTIR) OXYGENE)
a
(((ANESTHESIE Pg?SONNELLEMENTH(FIBRO NEZ) WIAL))
"TETE) (RAISON VIE)
6 ¢ ((CLASSE MALADE) (ENFANTS (SALAIRE TRAVAILLER))
((HOSPI SURESNES) PARTIR))
@ (GREFFON MANGE)
4 4 ((CHANCE (EPOQUE MONDE)) (ESSAYE PASSER))
@ (FINITMARCHE) FONCTION)
2 @ (COMPRENDRE PEUR) EVITER
4@ (RECORD SENS)
L1-2005_04
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16

Centralité
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VII1.8 Corpus L1-2005_05.

Ce corpus livre 98 mots-clés et 20 clusters. « Greffe » est associé a « bilan greffe » et
« régime alimentaire ». « Kits » fait référence aux kits jetables destinés aux nébulisations.
« Aérosol » fait référence aux appareils aérosols et « chambre » aux chambres implantables
(PAC) qui permettent d'assurer, en continu, des traitements médicamenteux. Nous sommes,
la, directement plongés dans I'environnement médicalisé du patient. Le mot « chien » dont on
pourrait imaginer qu'il nous permet de sortir de cet état fait, en fait, référence aux conditions

d'hygiéne et respiratoires.

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco L1-2005_05.

greffe kits aerosols | PAC* | médecins | chambre chien mal
44 22 21 17 17 15 15 15

Diagramme stratégique : corpus L1-2005_05.

20

18 @ (AVANCE ((MARLENE MOISDON) VLM) TRANSMIS)) RECU
@ (((ANTIBIOS MYCOSES) PERF) CURES) BOUCHE)
((((JETABLES KITS) PORTANEB) PULMOAIDE)
16 NEBULISATION) STERILIS@TION) (MEDECIN (PRESTATIRE
SERVICE)))
@ (((ASPIRATEUR (CHIEN (POLS TAPIS)) MENAGE) (MIELE
MODELE)) PLAISIR)
(((FORME NEZ) (MUCOS PYO)) POUMONS) (NEBCINE
14 PS i
§/\DEPTES DIVERS) (CLAN JAVEL) (AERGSOL
APPAREIL)) EPONGE
12 @ (ANESTHESISTE PAC) HOPITAL) (CHAMBRE
IMPLANTABLE)
((((AVEUGLE (HISTOIRE MUR)) FENETRE) FRANCE)
*

0 IMPRESSION)
=
2 10 @ ((CHOISR POMPIDOU) COMPRIS)
@
a

¢ ((BILAN (GREFFE (MANGE REGIME)) FOCH)
(MEDICAMENTS PAMPLEMOUSSE)

8 @ (AGE MASQUE) ENFANTS

@ (ASSOCIATION (VALADE MATERIEL) ((BEBE PRINCFPE)
ENCEINTE) PIRE))

6 @ ((COLINEBULISEUR) FIN)

@ ((ACHETER GREGORY) (FEMME VIE)) (DEPEND MAL)
4 @ (BOULOT MARI) (FINIR TAXI) MAMAN))

‘ (CELLCEPT RAISON)

2 @ (BESOIN (COURAGE SOLUTION)) MIRACLE

@ (COMPRENDS (FAMILE FILLE)) L1-2005_05

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

Centralité

64 Le PAC ou Port-A-Cathéter est un dispositif totalement implanté sous la peau destiné a assurer un acces
vasculaire permanent pour les injections, perfusions et prises de sang, tout en préservant les veines
périphériques.
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VIIL.9 Corpus L1-2005_06.

70 mots-clés et 28 clusters pour ce corpus. A noter que, dans ce corpus, « greffe » est associé

a « anniversaire » (3¢me mot clé, en fréquence, du corpus) et a « greffe coeur-poumon ».

« Kiné » fait référence, comme la plupart du temps, aux cures antibiotiques. « Mal » fait ici

référence aux activités extérieures, en particulier les activités scolaires. « Muco » et

« patients » sont associés ainsi que « poids » et « pulmonaire » dans une corrélation entre le

poids et la capacité respiratoire.

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2005_06.

greffe kiné anniv mal muco patients poids pulmon.
40 28 19 13 13 13 13 12
Diagramme stratégique : corpus L1-2005_06.
14
12 @ ((AQUAGENIQUES (MAINS RIDES)) PAUME) EAU
@ (ANTIBIOS NEBCINE) (CURES (FRANCE (KINE PAYS))
10 ((ARTICLE (MFEINTS (MUCOVISCIDOSE PATIENTS)) LIEN)
L A v
. o RO e o0 s
‘
g @ (ENCEINTE FEMMES)
a

@ ((CHINOIS REPORTAGE) ORGANE)

@ (ENFANTS MAMAN)

@ (BEBE REMARQUE)

@ ({(ADULTES LETTRE) ASSOCIATION) LAX) PARTIE)
(RESPIRATOIRE (REVENIR SIGNE))

@ ((ANNVERSARE SOUHAITE) GEMEAUX) (CHANCE
ESPERE)) (COURAGE (FOCH (GREFFE POUMONS)))

4@ (EXISTE VLM) (FIN (PERRUQUE TRANSMIS) REPONSE)))

L1-2005_06

Centralité
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VIIIL.10 Corpus L1-2005_07.

128 mots-clés et 28 clusters pour ce corpus. « Greffe » est ici associé au « bilan pré-greffe » et

aux « chambres implantables ». « Mucos » est associé aux « piscines » et aux pratiques des

bains qui sont des lieux difficiles d'acces aux malades. « Vie » est associé aux « regrets », a

« regretter la vie ». « Mal » est associé aux mots de « ventre » et au « créon » que l'on voit

apparaitre dans le tableau des fréquences de mots. « Rentrée » est associé au « besoin

d'espérer », a la « réussite » et au « courage ».

Tableau de fréquence des mots-clé : corpus muco L1-2005_07.

greffe

mucos

vie

mal

maladie

enfant

créon®

rentrée

79

28

23

22

21

19

19

18

Diagramme stratégique : corpus L1-2005_07.

30

25
ATTENDRE (((BAINS (EAU (PISCINES SALLES))
RESULTATS) ((MOLECULE MUGOS) VAINCRE))
¢ ((AGRAFES MAGINER) CHAVBRE INPLANTABLE)
(((BILAN HOPITAL) CHANGER) GREFFE)
4 ((CREON SELLES) VENTRE) POIDS) MAL
@ ((ENCEINTE FEMMES) REGLES) (ENVIE SANTE))
2 @ (((CORPS CORTISONE) EXPLIQUE) DEPEND) ((HSTORE
RAISON) (MONDE VACANCES)) RETOUR))

¢ ({(CARTES TERRE) VLM) IDEE) PLANTES) (MINUTE
REPONSE)

PRINCIPE))

LENOIR) DOSE)

Densité

@ ((HIPPOCRATISME PULMONAIRE) LIEN)

@ ((DWBETE (EFG FORME)) RENCONTRE)

@ (AGE ESSAYE) ((CHIEN ROUTE) MARTINIQUE)

10 ¢ (((BESON ESPERE) (PFFF RENTREE) COURAGE)
(REUSSI SOUHAITE)
(COMPRENDRE (PNEUMO PYO)) (ETAT VEINES)
* OUMONS)

@ (DANGEREUX IMPRESSION)
@ (DIAMANT PRECISIONS) FRANCE)
5 @ ((BOSSE COMPRENDS) CHEVEUX)
@ (CHANCE MEDECIN)
@ (MANGE MARCHE)
@ (ATTENTE MERE)

4 (RECU REPONDU)

¢ ((BEBE MAVAN) (EPOQUE GROSSESSE) VECU)

4@ (REGRETTE VIE)

@ ((AEROSOLS KINE) (HOMME TETE) (MALADE MALADIE))
(PERSO PEUR)

@ (((COCAFILS) ENFANTS) (EQUIPE TRAITEMENT)

OXYGENE)

@ (AR ASPERGILLUS) CHRURGIEN) PARTIE) (COLCHICINE

@ (((ATTENTION FILLE) FONCTION) CAPACITE) PARENTS)
MANQUE

L1-2005_07

0 5 10 15 20

Centralité

25

65 Le créon (pancréatine) est un mélange d'enzymes digestives utilisé pour traiter l'insuffisance des sécrétions

pancréatiques.
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VIIIL.11 Corpus L1-2005_08.
147 mots-clés et 30 clusters pour ce corpus qui est trés communication externe.

« Greffe » est associé a « l'attente » et a la « réussite ». « Vie » est associ€ a « espérance » et a
« age » qui fait aussi partie des mots les plus fréquents. « Virade » est associé¢ a « Grégory »
(Grégory Marchal, jeune gagnant de la Star Académie malgré sa mucoviscidose et ses

\

difficultés respiratoires) et au mot «lien». « Carré» fait référence a Isabelle Carré
comédienne marraine de 1'association Vaincre La Mucoviscidose autour du theme du soutien.
« Muco », dans ce corpus, est associ¢é a la « publicité », aux « réunions de VLM » et a

« espérer ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco LI1-2005 _08.

greffe vie

virade®

carré

VLM

age

kits

muco

85

33

32

26

23

23

20

20

Diagramme stratégique :

corpus L1-2005_08.

30

25 ((AEROSOLPOUMONS) (JETABLES KITS)) (MATERIEL
MEDECINS)) (KINE PRINCIPE)
>

@ ((AGE (ESPERANCE MOYENNE) VIE) (BESOIN SORTR)
(CHANCE (MALADE MALADIE)))
((((ANNUELLE RENCONTRE) PROGRAMME) LYON)

* MASQUE)

@ (ESPERER ((PEAU TACHES) SOLEIL)) ((DISCUTE PASSES) ORGANE)

20 (((CAMPAGNE PUB) VLM 4KESPOIR FORME) REUNIONS)

MUCOS)) (ESPERE VUE))
*
‘ (((BETE (COLLEGE RENTREE)) PARTIE) (FILLE PASSER))

((COMPRIS FAMILLE) ENFANTS))

@ (((FONCIERE TAXE) PAIE) MARCHE) (IMPOTS SPORT))
¢ ((CIOARETTE (FUMER FUMEUR) PERE) (ELEVES (GUDE
TABAC))) ESSAYER
@ (PYO TRAITEMENT)

Densité

((((CARRE (CLUZET RAISON)) PARTIR) ECOUTE) ((CITf
SCIENCES) REMARQUE)) MONDE

(ADULTES ((GREGORY (SENAT IRADE) TRANSMIS))
LIEN)) (AVANCE (CONFRME SEPARTEMENT)

(ATTENTION (DIFFERENTES (OUBLIER VOYAGES)))

(((ATTENTE GREFFE) (PATIENTS REUSSITE)) CENTRE)
(MEDICAMENTS (RAPPORT REINS))) INTERNET

*
@ ((FRANCE REPORTAGE) SANTE)
@ ((ACCLIVATATION JARDIN) CHIENS) (CAM MANAN)
(ACHETER PAYER)
@ (CHANGER COURAGE) (COURR VIDE-GRENIER)
10 4 ((DIABETIQUES EXISTE) EPOQUE) DIFFERENTS)
@ (HISTORE OXYGENE) PHOTOS)
(((COURS PENSENT) (FEMME (MERE (PARENTS VECU))))
*
(MATHS OUBLIE))
@ (POUBELLE VIEUX)
@ (ATTENDANT TELE)
5 @ (DOULEUR VILLE) ((MAL PAC) SENS) (NUIT TETE)))
@ (TABAGISME TRAVAIL)
@ BILAN (IDEE MANGER)
@ ANNIVERSAIRE CONTENTE L1-2005 08
@ (CNED ENVIE)
0
0 5 10 15 20 25

Centralité

66 Les virades de l'espoir sont les manifestations phares de 'association VLM
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VIIIL.12 Corpus L1-2005_10.

174 mots-clés et 15 clusters.

« Nebcine » est associé¢ a « hopital, sang » et « perfusion », « aerosol » a « colimycine »,
«mucos » a « virus » et « risques mortels » et « reportage » a des « appels a témoignages ».

Ce corpus laisse apparaitre des préoccupations annexes a la maladie : « redevance, mariage ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2005_10.

nebcine” |redevance | aerosol | mariage | mucos | reportage | virus état
21 10 9 8 7 7 6 6

Diagramme stratégique : corpus L1-2005_10.

14
12 @ (FIN (PAYE REDEVANCE))
(((CHERGHE (MALADES TEMOIGNAGES)) (((DIFFICULTES
‘SALAES) REPORTAGE) EMPLOI) RETOUR)
JOURNALISTE
10 ¢ (AUDITION (PERF PIC) RESIDUEL)) COCHIN SANG)
(NEBCINE VASE)
¢ (((COMBINER MORTELS) VIRUS) RISQUES) DEE)
MUCOS) (PARENTS PRINCIPE)
s (((APPAREIL SERVICE) BRUIT) RESULTATS) (FEMME MAL))
* (OEIL (PILOTER VIDEO))
‘Q
=
g @ (((COLLOQUE PCE) SEMPE) TRAVAIL) TRANSMIS)
[
[=]
6 @ (ENTREPRISES (FORUM REED)) ORGANISATION)
AEROSOL (((COLIMYCINE NORDIQUES) REPONSE)
* PREPARER)
4 @ ((ETAT (RENSEIGNER STRESS)) MONDE)
@ (((CAPES POSTE) MARIAGE) COURAGE)
2 @ ((ESPERE (MEDECINS MERDE)) PSY) (LYON PHOTOS))
@ (CATEGOREE SITUATION) EPOQUE) L1-2005 10
0
0 2 4 6 8 10 12 14

Centralité

67 La tobramycine est la partie active d'un antibiotique que I'on trouve sous deux formes médicamenteuses : la
nebcine qui est la forme injectable et la tobi qui est la forme aérosole.
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VIII.13 Corpus L1-2005_11.

267 messages, 321 mots-clés et 60 clusters pour cet important corpus.

Important parce qu'il est constitué d'un grand nombre de messages et parce qu'il correspond a

l'arrivée de Andrée dont nous allons suivre le parcours.

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco LI1-2005 11.

ap - greffe | nebcine | médecin mucos VLM enfants mal vie

164 122 44 39 37 35 32 31

Diagramme stratégique : corpus L1-2005_11.

40
(((APRES-GREFFE DELAI) ((CENTRE PRIORITE) REGION)
EXEMPLE)) ((GROUPE SANGUIN) ORDRE) RECEVOIR))
CONDITIONS) (EMPECHE ETAT))
35 (((COMPRENDRE ((FAMILLE @PRTEUR) MARI) POSER)
(ACCIDENT ((AVC THROMBOLYSE) ISCHEMIQUE)) MALADE) (MALADIESIONDE) DIRAD

’ HEURES) VASCULAIRE) TRAITEMENT) (LIRE (RYTHME
URGENGE)) (PHOTO (RECUPERER TERME]) (BESOIN ((DISPONIBLE (ENVISAGEE PRESCRIPTION))
PAC)) (CONTINUER (MARQUE NOTICERYENIR)
@ ((AGE (POSITIF TEST) AGIR) DAGNOSTIC) ((AEROSOLS COLI) ((KINE PULMOZYME) RESPIRATOIRE)) (((BILAN ((COTECASSEE EXAMEN)
EN ((FONCTIONNE KITS) RECHERCHE) (OSTEODENSITOMETRIE (PNEUMOLOGUE REMBOURSE))))
0 PARTIE) PRINCIPE) (EVOLUTION SUVRE) UTILISATION))

. COUPRENGS (HALOUN PANIGUE)
o (Ehormve)pueuio) evisLssEnEND cre ((AGENCE PRESSE) SANTE) LEN) ((ATENTS (ETUDES
2 ‘ OSTEOPATHIE) MUCOS)) PATIENTS) SOUHAITE) LECTURE)
(FIN TRANSMIS))

(CHMIE (REPONSEA ROSEN)) SENSIR(FILS (MATHS

({(COMPRIS (RENCONTRE (REUNIONS TELETHON)) @ PROF) NOTE)) (MOYENNE RESULTATS) PASSEE) (JEPH
(EQUIPE LIGNES)) (DONNENT TROUBLES)) REPONDRE)

25 * (((FORME (NEBCINE POUDRE) (PYO VEMS))) POUMONS)

(((ASSOCIATION CHARGEE) SCOLARITE) SCOLAIRE)  ((((GAZ SANGRXYGENE) NUIT) (PROPOS VALEURS)))

(CLASSE INTERDIT) PLAISIR) ((COLLEGE ELEVES)
* COURS) EVITER)

(ATTENDRE DISQUE) SOUFFLE) ((((CHANSGSHEILA) ((ADULTES LETTRE) (BULLETIN ESSAYER) ECRRE) |

(((ACCEPTE RAPPORT) (EPOQUE EXPERIENGE))
FILLE) COEUR) OUBLIE) DROLE) (ECOLE ELO)) SOLUTION GOURNAL VAR VL ARTIOLE GARDER) (ke e e e

PENSENT)) ((CARRE SORTIR) RECU)

ité

0 (AP TORTE) (CAERA (EMISSION (NVITES RANG)
THEME))) ((ATTENTE (REUSSI SASKIA)) INSCRIPTION)
((ADRESSE TELEPHONE) IMAGINE) ((BETE (CHIRON (0OS POIDS))
(CRCM (SOIGNER VANNES)) @ OFFRE)) ((EMPLOI SUJETS) TRAVAIL) PASSER) (((ATTENTION PARENTS) ((DECIDE (EDUCATION (SEXE
SEXUALITE))) DOSSIER)) ((CONCERNE (CONSEIL IDEE))
((DIFFERENTS MEDICAMENT) (NUTRITION
TEMOIGNAGES))
*

Dens;

* ((((CHATAIGNES (MANGE SUCRE)) MANGER) NEBCINEMIE)
15 (EAU PERE) ((EXISTE FONCTION) (MERE PENSER))

‘ (((CHARGE HOPITAL) SURESNES) (((LABO SECU) REVIENT)
@ (EXPLIQUER (MEOPA SCANNER)) ROLE))
4@ (DORMIR ((OSTEOPOROSE (PRIVEE VRAIE)) RAISON))
((((DEHORS VIE) DIFFERENTES) ((GARCON MORT)
((CONTACTER (CORTISONE (GASTROSTOMIE * SURSIS)) ((MAISON ((MAMAN PIRE) MORAL)) (MAL MOT)))
10 'S REPORTAGE)) MANQUE)
* (CAPABLE (((CHEVEUX GRAISSE) (SPORT TERMINALE)) (((BOULOT ((CONGRES LYON) (JPHI PAROLE))) LIMITE)
(CORPS GARDE)) (DEBAT REPRENDRE)) ~ (AVANCE SERVICE) (GAGNE (GRANDES PEUR)))
* (((AVENIR DIFFERENCE) (FORCE TERRE)) REALITE))

¢ ((ENTENDRE FRANCHENENT) TETE) (MPRESSION
JEUNE) ((LOUPE ROUEN) PERSO)))

5 (ENTENDU SOUVENIRS) ((MEDECIN REPONSE) (SOINS
* SOUVIENS)
@ (DESOLEE ESPERE) (DURE (FINI PENSAIS)
4@ ((ARFINIT) CHIEN) MARCHE
@ AAH HISTORE
@ (COURAGE REPONDU) L1-2005 11
0
0 5 10 15 20 25 30 35 40
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VIII.14 Corpus L1-2005_12.

89 messages, 63 mots-clés et 13 clusters pour ce corpus dont on ne peut mettre en ¢vidence le
moindre dynamisme. « Greffe » est associé a « chirurgie, enfants » (fréquence de 17) et
« parents ». « PAC » est associé aux « traitements » entre « domicile » et « hdpital », « tobi »
a « médecin » et « mal » (fréquence de 15), « vie » a « peur » et « mal de vivre, muco » a
« VLM » et « lutte » ainsi qu'a « appareil » (fréquence de 15) et au « prét de machines »

(assistance respiratoire).

A noter la particularit¢ du diagramme stratégique qui laisse apparaitre peu d'éléments en
cadran 1 contrairement au précédent. Peu d'éléments structurants. La lecture des textes montre
une grande diversité dans les échanges qui laissent beaucoup de place a la vie courante et a la

période des fétes .... comme d'une tréve.

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L1-2005_12.

greffe PAC tobi vie mucos enfants mal appareil
36 23 22 18 17 17 15 15

Diagramme stratégique : corpus L1-2005_12.

10 @ (CURES (LAIT VACHE)) DECONSEILLE)

@ ((BOUCHE (PAC SANG)) PRODUI RETOUR) (DOMICILE

¢ ((BAREME BONIFICATION) (MGEN RECOUCOU) (KINE
VACANCES))

*

(((APPAREIL LUTTE) MUCOVISCIDOSE) (MACHINE PRET))
VLM

(BEBEQREPORTAGE) ((ENFANTS POUMONS) GREF|
(FILLE PARENTS))

Densité

((DISCUTE EQUIPE) (GAMINE PEUR) ((MALADIE VIVRE)
* viey
((CHANCE PRIX) (((FAMILLE NOEL) PERE) TENERIFE)
* PARTIE))
@ ((BIGARD (CONSEIL PATIENTS)) MONDE) TEMOIGNAGE)

2 @ ((AGE CHIRURGIEN) ENVIE) ESPERE

@ ((ESSAYE PIRE) (ETAT POSER)) (MAL MEDECIN) TOBI)) L1 '2005_1 2

0 2 4 6 8 10 12
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VIIIL.15 Corpus L1-2006_01.

87 mots-clés et 17 clusters donnent une belle diagonale.

« Greffe » est ici associé a « grossesse, traitement » et « transplantation », « médocs » a « cure
d'antibiotique » et a « tobi », « mal » a « crampes, ski, géne musculaire » et « mal de dos,
sport a risques, altitude, hiver » et a « chance » (fréquence de 11), « hopital » a « distance » et

« transports, aérosols » a « vie, vivre, gérer et courage ».

La diagonale met en évidence un axe fort. Nous le trouvons dans cette démarche qui permet,

malgré la maladie, de profiter de la vie. Apparaissent aussi tous les effets secondaires.

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L1-2006_01.

greffe médocs mal vitamines |  sport chance | hopital | aerosol
48 25 23 15 12 11 11 11

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 _01.

@ ((ENFANTS GROSSESSE) (ETAT MUCOS) (GREFIE
((MANQUE VITAMINES) TRAITEMENT)))

(FOCH (FRANCHEMENT ((GARE VOITURE) RER)
* SURESNES)

((CORPS (CRAMPES (JAMBES SKI))) ((GEWANT
MUSCULAIRESPIMAL TETE)))

¢ ({(CURES FIN) MPRESSION) TOBI) (GERMAIN MEDEGIN)
(MEDICAMENTS PAMPLEMOUSSE))

((ANTIREJETS PRINCIPE) ((CICLOSPORINE INHALEE)
* DOSAGES))

10 (ALTITUDE RISQUi) ((HIVER TRANSPLANTATION) SPORT)

¢ (DORMIR ((FORCE OXYGENE)LIT)(KINE SALLE)) (ENVIE
(PROFITE RIRE))

‘Q
=
7] ((FONCTION ((PULMONAIRE SEL) TENSION)) MARCHE)
c 8 *
[
[=]
@ ((OWBETOLISTE MALADEE) ESSAIE) DISCUSSION)
6 @ (ESPERE VIEILLE) (PAC SANG)) (INFIRMIERE SOLUTION))
@ (ATTENTE ESSAYER) REUSSI
4 @ ((CHAMBRE LOGEMENT) EXAMENS) CHANCE)
@ (ATTENDRE PRIX) (DIABETE POIDS)
2 @ ((AEROSOLS (VIE VIVRE)) (FILM GERE)) COURAGE
@ (RESPIRER SENS)
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16
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VIIIL.16 Corpus L1-2006_02.

58 mess pour 115 mots-clés et 22 clusters.

Belle crise dentaire qui occupe tout 1’espace ...... avec « couronne » associ¢ a « mal »
(fréquence de 26), « abcés » et « antibiotiques, greffe » a « centre de greffe, attente » et
« maman », « enfants » a « parents » (fréquence de 12), « age » et « mort », « aérosol » a

« crachat, toux » et « sérum phy », « pyo » a « mucoviscidose ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L1-2006_02.

couronne | greffe mal enfants fille parents | aerosol pyo
89 36 26 23 13 12 11 11

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 02.

25

2 (((ETAT (MALADIE (MUCOS PYO))) MONDE)

* INDISPENSABLE)
¢ (AEROSOL (PHY SERUM) (CRACHATS TOUX)
(GENERALISTE (MUCOMYST POUMONS))
(ADORE (COLI (JETABLES (KITS PULMOAID))) (APPAREIL
*
IMAGINE) COMPRENDRE)
@ (ARRACHER (CHEVEUX MAUX)) (COUTENT PEAU)
@ ((BOUCHE NEZ) SORT) ((FORME LIQUIDE) SOLUTION))
15 * (((ATTENTE JEUNE) MAMAN) FEMME) (((CENTRE GREFFE)
JOUER) ENVIE)
¢ ((ABES COURONNE) HEXTRIL) (MESURE RISQUE))
(ANTIBIOS MAL)
.g 'S ((FAMILLE ((FILS RHUME) MARCHE)) MEDECIN) ((FILLE
7] (MARI PERE)) FINI)
c
[ @ ((EVITE SORTIR) ((NEIGE VOITURE) PIRE)) SELLES)
a
4 (COCHIN (SANG SERINGUE))
10 @ (APPRIS ATTENDRE) EPOQUE ((NSULINE SUGRE)
MANQUE))) ((DIABETE HABITUDES) IDEE)
@ (BOULOT CHEQUES) VACANCES) SITUATION)
4@ (AGE (MORT SANTE)) ((ENFANTS PARENTS) MALADES)
@ ((ADULTES ((CLASSE PROF) ELEVES)) MAISON) LOGIQUE
@ (BESOIN (PEUR SORTEE))
5 ¢ (((CREON DOULEUR) EMPECHE) REGIVE) Num)
((EMISSION HISTOIRE) (MANGER PRINCIPE)))
@ (HEURES MERE) VIE)
4 ((KINE PNEUMO) MEDICAMENTS)
@ (PATIENTS TOBI)
@ (ESPERE SOIGNER) —
0
0 5 10 15 20 25
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VIIL.17 Corpus L1-2006_03.

61 messages pour 135 mots-clés et 25 clusters.

« Tobi » est associé a « nebcine » et & « médecin » (fréquence de 21), « greffe » & « cure » et
« aérosols, enfants » a « besoin physique » et « grossesse », « vie » & « amour » et « force »,
«mal » a «attente » et « risques, muco » a « dépistage, diagnostic, bébé » et « famille »,

« adultes » a « role, parents, chance » et « chercher la raison ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L1-2006_03.

tobi

greffe

enfants

vie

mal

médecin

muco

adultes

42

38

31

29

24

21

21

21

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 03.

25
@ (AILES CORPS) (HOMME (PAPILLON TROU))
(((CGVENIR CONVIENT) (NEBCINE TOBI) MEDEGINS)
CRORE)
20 P’ ATTENTE (((((CATHLON GONFLE) VEINES) PRODUIT) PAC)
(COMPORTEMENT (INFIRMER PERF)
@ (EXISTE ((FLLE (PORTEUR SAN) NERE) PERE) (PERSO
IS (((APPRIS MUCUS) ((CORDES VOCALES) PROF)) MONDE)
PAGE
* ((((ASSOCIATION DEPISTAGE) DIAGNOSTIC) BEBE)
MUCOS) FAMILLE
@, (CHARGE RENBOURSE) ((MUCOVISCIDOSE N-
ACETYLCYSTEINE) VAINCRE) SANTE) SERVICE) PATIENTS)
15 * ((AEROSOL CURES) FORME) (DEPEND ((GREFFE
(PRESCRIT PYO)) TUE))
@ ((AMOUR FORCE) (VIE VOLER)) HISTORE)
‘Q
'ﬁ @ (GROUPE (PAPIER (REMPLI SOUVIENS)))
c
3 @ (KIF (KINE MAR)
@ ((CROIT MIRACLES) (FIN (MEDICAMENT PASSER)))
10 @ (FINI(RECHERCHE SITUATION)) (GREFFON (PAYS VIS))
@ (((ADULTES PARENTS) (JEUNES REVENR)) (CHANCE
(CHERCHE RAISON))) (JOUER ROLE)
@ ((FILS SUFFIT) (PEINE (SECU YEUX)))
((BESOIN PHYSIQUE) (((ENFANT GROSSESSE ) MIMI)
(((EPOQYE ROUTE) PNEUMO) MALADIE)))|
4@ (ARTICLE ORGANE) (MALADE URGENCE)
5 @ (((ECRIRE RAPPORT) (SOS VLM)) W-END) (EVITER SIDA))
@ (ETATLIT) (LIRE MAMAN))
@ ((EQUIPES HOPITALX) (PARLES (PERSONNEL SENS))
((HOPITAL PENURIE) RENTABLE))
@ ((ATTENDRE MAL) (IDEAL RISQUES))
@ (MORT VIVRE) -
0
0 5 10 15 20 25

Centralité

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet

162/230




VIIIL.18 Corpus L1-2006_04.

Peu de messages (38) pour 58 mots-clés et 11 clusters mais un diagramme particulier ave 2
nuages. Le cadran 1 occupé par un seul cluster qui regroupe l'essentiel des mots clés de
fréquence maximum pour ce corpus. « Douleur » est en effet associ¢ a « manque d'oxygene,
mal, douleurs de dos, morphine » et « péridurale ». « Greffe » est associé a « pneumothorax,
changer » et « LAA » (Lettre Aux Adultes®). Dans « retour » nous trouvons tout le contexte

social avec « vacances, voyage, maison »,

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2006_04.

douleur greffe oxygene mal LAA dos retour | péridurale

30 26 12 10 9 9 8 7

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 04.

N ((DPI (PAUL (PMA VINCENT))) MUCOS) ((NECKER SUIVI)
* PRINCIPE)

s (((ARTICLE PHRASE) MARTIE) LAA) (CHANGER (GREFFE
PNEUM®IHORAX)

¢ ((BESOIN PAYER) (DOSAGE LABO) VILLE) (HOPITAL
)

6 @ (HEPATITE INJECTIONS) (MONDE (RIRE TOBI)))

Q
b=
2 5 @ AVALE (MYCOSE VAGINALE)
[
a

4 (((DEBIT (MANQUE OXYGENE)) (DOS DOULEURS)) (MAL

* (MORPHINE PERIDURALE))
3 ’ ((ASSOCIATION VIE) COURS) ((ATTENTION (AVIONS
MASQUES)) (POT POURRI))
2 @ (((CONTENTE RETOUR) (FIN (REVENUE VACANCES))
VOYAGE) MAISON)
1 @ (KINE PHYSIQUE) VLM) L1-2006 04
0
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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VIIIL.19 Corpus L1-2006_05.

130 mots-clé et 31 clusters.

« Enfant » est associé a « situation extréme », « mutation » a « couples, donneur, risques » et
« femmes » (fréquence de 19), « homme » a « stérilité, ovocyte » et « technique », « vie » a
« médicaments » et «suivi, greffe» a «attente, cancer» et «courage, embryon» a

« diagnostic, fécondation » et « mucoviscidose, mal » a « créon, ventre » et « enceinte ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L1-2006_05.

enfants

mutation

homme

vie

greffe

embryon

femme

mal

54

39

25

23

22

21

19

19

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 05.

25
((CQUPLE (FEMME SPERMATOZOIDES)) ((DONNEUR
ERME) TENIR) (MUTATION RISQUE))) EVITER
20 ¢ ((((BEBE PORTEUR) GENE) PARENTS) VUE) ((GENETIQUE
PROCREATION) RECHERCHE) MONTRER))
@ (HOMME STERILES) (INTERIEUR OVOCYTE) TECHNIQUE))
¢ ((DIGNOSTIC [EVBRYONS UTERUS)) FECONDATION)
MUCOVISCIDOSE)
* (((BOMBES ONGLES) NAISSANCE) ((GROSSESSE POIDS)
(MAMAN MUCOTTE))) (MOCHE PHOTO)
IS ((BESOIN (CARTE INVALIDITE) IMPOTS)) OBTENIR)
RAISON) PERSO
15 * (ADULTES ARGENT) (CHANGER (PAYER ((PRESTATAIRE
SECU) SERVICE))
. ((ASSOCIATION VLM) (MARCHE PNEUMO) (PRIX
® PRODUITS) TESTS)))
'ﬁ @ (CIGARETTE FUMER) FILLE)
c
[ @ (HETEROZYGOTE POPULATION) PAYS)
a
@ (AEROSOLS KITS) (BULLETIN PULMOZYME)) GENCIVES
10 @ (BOUCHE DEPEND) POUMONS) (JETABLE PRINCIPE))
* ((ATTEINTS ENFANTS) (EXTREMEMENT SITUATION))
(FAMILLE RETRAITE)
@ ((BETE PYO) MALADE) (ENVIE (FOCH MEDECINS))
REUSSI)
@ ((COMPRENDRE TABAC) MUCOS)
* (ALCOOL ((DIAGNOSTIQUEE (MERE PROF)) IMPRESSION))
(SISYPHE TRAVALL)
5 @ (CONCERNE ((CREON VENTRE) ENCEINTE)) (FORME
MONDE) MAL))
((((ATTENTE CANCER) GREFFE) COURAGE) (EPOQUE
*
MARI) FIN
¢ (((ADER SANTE) PENSAIS) (EFFORTS GREFFEE) (AR
PAC) (ATTENTION PERF)
@ ((GARDER MEDICAMENTS) (SUIVI VIE)) L1-2006_05
@ (BRONCHES (COCHIN (SALLE SOINS))
0
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VIIIL.20 Corpus L1-2006_06.

112 mots-clé et 20 clusters.

« Greffe » est associé a « courage, gynéco, kyste » et « lien, handicap » a « carte d'invalidité,

voiture, macaron » (fréquence de 13) et « places pour les véhicules », « PAC» a «Pac

vacances, harcelement », « médecin » a « conduire, permis médical » et « préfecture, sucre » a

« insuline » et « manger », « patients » a « gare, payer » et « hopitaux ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2006_06.

greffe

handicap| PAC médecin visite sucre | macaron

patients

54

39 25 23 22 21 19

19

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 06.

20
18 (((GEON GELULE) NEORAL) DEJ) MEDICAMENTS)
@ (DFFICLES (QOMICILE FAVILLES) (HYGEENE SOINS)
TRAVAILLER) EXISTE)) (HISTOIRE TRAVAIL))
16 ((BESOIN (GARER VOITURE)) ((CARTE INVALIDITE)
* ((HANDICAPES MACARON) PLACES))) CENTRE
(((CONDUIRE ((MEDICALE PERMIS) VISITE)) FILS) (PAPIER
* PREFECTURE)) MEDECIN) PASSER
14 (AGE VIE) ((DORMIR (HOAIRES SOMMEIL)) RETROUNER)
@ (DEPART ((INSULINE MANGE) (MANGER SUCRE)))
12 * ((((CNED (ELEVES SCOLARITE)) MALADES) ENFANTS]
GRATUITE) ((COURSE SURESNOISE) SURESNES)
’ (((AMOUR HARCELEMENT) RECUPERER) CHERCHER)
O ((IMPOSSIBLE RECHERCHE) ((PAC VACANCES) PROPOS))
E-)
[ P ((APPAREIL (FORME (RAYONS SCANNER))) ((COUPES LIT)
c ORGANES))
[
=] (COURAGE ((((DURE (GREFFE GYNECO)) ((KYSTE LIEN)
*
RAPPORT)) PNEUMO) HEURES))
8 @ (ENVEE (EPOQUE (MAL SEL)))
4 ((JAVEL ZONA) MALADIE) SOLEIL)
6 * ((GARE HOPITAUX) ((IDEE (PATIENTS PAYER)) (PAYS
SURPRISE)))
@ (COMPRIS (DIABETE THEORIE)) (EDUCATION NATIONALE)
4 @ (ARTICLE REPONDU) RAISON)
@ ((CONSEILLE EXPERIENCE) (MONDE (PROF TRANQUILLE)))
2 @ ((DESOLEE FLICS) PRIVE)
@ CONSEIL PLAISR L1-2006_06
0
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VIIIL.21 Corpus L1-2006_07.

37 messages pour 169 mots-clé et 35 clusters.

« Greffe » est associé¢ a « adultes, mucos, témoignages, douleur » et « LAA », «tobi» a

« coli, médicaments, nebcine » et « médecin » (fréquence de 11), « vie » a « conditions de vie,

soi » et «parler », « kiné» a «argent » et « technique », « cure » a « polypes, sinus » et

« souffrance ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2006_07.

greffe

tobi

vie

mal

médecin

raison

cure

35

17

17

13

11

11

10

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 07.

35
((ENTENDU MANTEAU) FOURRURE) VIDES) (EPOQUE
30 ‘ (MONDE REA))
¢ (((BOTEZELTREX COUT GOMPRIES secu)
IMPRESSION) ETAT) IMPORTANTE
@ ((NAPPE VAISSELLE) TRAVAILLER)
(ACCES ((AERAS CONVENTION) (GOUVERNEMENT
SIGNE)) (BANQUES (CHANCE EMPRUNT)
((CONCERNE (GLAIRES (TOUSSE TOUX)) SORTIR) (EVITER (CONSEILLE RARE) ((CURE POLYPES) (EAU SOUFREE) N ¢ "
(IRRITATION SOLUTION)) * (NEZ SINUS))
25
D il so vl ((COMPRENDS PRIX) DEPEND) (((FOOT (PLAISIR SPORT)
MERE PISCINE) REUSS)
@ (MARCHE SAT) REPOS) VECU) ¢ » ]
*
* (CAUCHEMARS (DELIRES MORPHINE)) (CHAMBRE
{SOEUR POUNONS) AISON)
20 ’ (((ADULTES MUCOVISCIDOSE) MUCOS) TEMOIGNAGES)
((DOULEUR LAA) GREFFE)
‘o ((CHANGER SERVIETTES) ((GERMES VETEMENTS) PYO)) <
b
5 @ (DURE (MAIN (PERTE SENSIBILITE))) {ENFANTS (SALE SENS}) MAR) (((COLI CONNUS) MEDICAMENT) REUSSIT) (MEDECIN
(NEBCINE RESULTATS) RAPPORT) TOB)
5
[=] (((((BEBE DINOSAURE) NUIT) FIN) (GREFFEE METIER))
* (DAGNOSTIC PARCOURS) REVENU)
15
((BILAN (CHRURGEEN EQUIPE)) PRET) VISITE)
@ (ANNIV ANNIVERSAIRE) RECEVOIR) PNEUMO)
(((ATTENDRE ATTENTE) FOCH) (CONSEIL VIVRE))
*
(DECEDEE MAMAN)
@ (APPEL (DOSSIERS PATIENTS)) (PORTER TAILLE))
@ (CHENS FAMILLE) ((FEMME MENAGE) FILLE) MALADIE))
10 @ ((HAN JAVEL) HEURE) RRE)
@ (TOMBE (VEMS ZITHROMAX))
@ (DOMICILE HYGIENEA)
@ ARGENT (KINE TECHNIQUES)
@ (CONDITIONS (PARLAIT (SOI VIE))
5 @ (FINR TRATEMENTS) HOPITAL)
4 ATTRAPER CROIRE
4@ (MALADE SANTE)
(CORRECTEMENT (MANQUE RAISON
* (wAna ) L1-2006_07
@ (VAL SORTE)
0
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VIIL.22 Corpus L1-2006_08.

30 messages pour 142 mots-clé et 25 clusters.

« Greffe » est associé¢ a « aspergillus, peur, tobi, espoir » et « pire », « médecin » a « aide,
CHU, pneumo, garde» et «proche», «sélénium» a «carence, inflammatoire » et
« pollution », « enfant» a « stérilité » et « mucos » (fréquence de 11) a « état général »,

« oxygene » a « pression, gaz » et « sang », « €tat » a « grossesse, €tat de santé » et « vivre ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2006_08.

greffe

médecin

sélénium®

enfant

oxygeéne

traitement

mucos

état

35

17

17

14

13

11

11

10

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 _08.

25
(((CARBONIQUE GAZ) PRESSION) (DEBIT (OXYGENE SAT)))
SANG
*
({((((COLLER (ORDI PHOTO)) REMARCHE ) JIIRACLE) FOU)
HISTOIRE) MARGHE) ESSA
@ (DELTA (SIGNIFIE VEMS)) (MERE (MUTATION PERE)))
20 *
‘ (((((ASPERGILLUS FROTTE) GREFFE) PEUR) TOBI) ((CANCERSST';(LE\SE:;:gg;;ﬁsﬁ;f:géosz?@b!\i’gfé?xYDAﬂF
(ESPOIR PIRE) TELEPHONE))
* (((ALIMENTATION PASSEE) FILLES) MANGE) (((BIBERON
LAIT) HOPITAL) DECIDE) NUIT)
@ ((((COPAINDOS) FAUILLE) MAL) EXISTE) (KANEL SPA)
EVIDENT)
@ (ALLERGIES (PERIACTINE TRATTER) (MEDICAVENTS
SCRIT)
15 AIDER ((((CHU PNEUMO) (GARDE MEDECIN)) OSE)
* PROCHE)
(((CARENCES RESULTATS) ((ELEMENT OLIGO) SELENIUM))
@\FLAMMATOIRES (POLLUTION TABAC))
2 @ (9EDE POIDS) (CORRECTENENT NANGER) (FOETUS
@ MAMAN) VIE) RISQUE)
5 @ ((CENTRE (GENERALISTE (MALADIE TRATEMENT))
'COMPRIS) MONDE)
(=]
‘ ((((ENFANTS STERILITE) ENTENDU) FILS) ((GENERALE
MUCOS) PENSER))
(((ANIMAL APPLIQUER) PARCOURS) GUADELOUPE)
10 *
((APPEL (EQUIPE TOUSSER)) GERER)
@ ((AVIONS HALOUN) ((NEZ POUMONS) PARENTS))
4@ ((SECU SERVICE) SUVI)
@ (ACCEPTE TOUCHE) (BESOIN DIABETE)
@ (((ETAT GROSSESSE) SANTE) (SITUATION VIVRE))
5 @ AFFAIRE (AGE (DIAGNOSTIC TARDIF) EPOQUE))
(HEURE (POSER REPARATION))
*
@ (COURAGE ONGLES) (DECES RAISON)
@ ((CHEN DIFFICULTES) (TETE VACANCES)) L1-2006 08
4@ (POMPIDOU VLM)
0
0 5 10 15 20 25

Centralité

69 Le sélénium est considéré comme indispensable dans la défense immunitaire.
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VIII.23 Corpus L1-2006_09.
91 messages pour 115 mots-clés et 23 clusters.

« Greffe » est associé a « aspergillus™, crachat, sang, coeur » et « attendre », « vie » & « état
de santé, médecin » (fréquence de 16), « réfléchir a la vie » et « mucos » (fréquence de 16),
«mal» a «créon» et «repas», «diabéte » a «insuline, fatigue, énergie, glycémie » et

« manger », « maladie » a « maman, bébé» et « gérer », « oxygéne » a « besoin» et a

« sens ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2006_09.

offc ] l diabet ladi ‘deci. :
Diagramme stratégique : corpus L1-2006_09
25
20 @ (MICROBES OUBLIE) (MONDE OUBLIER))
{(((CNED POSTE) RESTER) PAYE) (ESSAYE (INVALIDITE
’ PENSION))) EPOQUE
((((DIABETE INSULINE) SUCRE) FATIGUE) ((DIABETO
@ " ENERGE HOSTO)) (GLYCEMIE MANGE))
@ (ESPRIT (REUNION (TELETHON VLM)) SOEUR)
’ ((((CARTE PAC) NEORAL) FOCH) VACANCES) (SITUATION
15 ‘ ((BEBE MAMAN) GERER) (((FIANCE GENE) IMPOSSIBLE)
MALADIE)
(((ASPERGILLUS GREFFE) CRACHATS) SANG)
@ CONSEILLE) COEUR) (ATTENDRE (DEPEND RAISON))
k] (COURAGE ((DOSE ((ESSAI PROGRAF) MEDICAMENTS)
= * (PERSO RISQUES)))
<
[} 4@ (((GREFFEE (POUMONS VIVRE)) MERE) (MALADE PLAISIR))
a
@ ((CROISONS DOIGTS) RESULTATS) PATIENTS)
10 @ (CREON REPAS) DUREE) MAL
(CHANCE (((ENFANTS GROSSESSE) PEUR) (PHOTO
> SOUVIENS)) (MARI REVENIR)))
* (((ETAT SANTE) HEURES) (((MEDECIN TETE) (REFLECHIR
VIE) MUCOS)
@ (DIFFERENTS ((FINI FROMAGE) (MARCHE PNEUNO)))
@ ((CORTISONE REJET) VEMS)
5 @ ((COMPRENDS SPORT) (CONTENTE YEUX))
@ ((BESOIN RAPPORT) (OXYGENE SENS))
4 ((COMPRIS (ELEVES TRAVAIL)) (ENSEIGNANT LIRE))
@ (AEROSOLS ATTENTION) CONCERNE L1-2006 09
4@ (FORME REA)
0
0 5 10 15 20 25

Centralité

70 Aspergillus est un champignon filamenteux (moisissure) dont les spores sont véhiculées par l'air et sont
inhalées par tous les individus. Totalement inoffensif pour la majorit¢ de la population, il peut cependant
provoquer différentes formes de mycoses chez certains individus. L'espéce Aspergillus fumigatus est
responsable de plus de 80% des aspergilloses humaines. Selon les affections le taux de mortalit¢ va de 30% a
80%.
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VII1.24 Corpus L1-2006_10.

106 messages pour 134 mots-clés et 30 clusters.

« Greffe » est associé a « grippe, vaccin, hopital » et « mucos », « enfant » a « adultes, école,
garderie » et « parents », « médocs » a « aérosol, nebcine, tobi » (fréquence de 28), « coli,
confiance, médecin » et « zithromax »”', « oxygéne » a « manque, sang, principe» et
« augmentation carbonique », « mal » a « chercher, courage, respirer, nuit » et « péridurale »,
«vie » a « exces de vie », « maladie » a « diagnostic, honte, mucoviscidose, télé, Grégory » et

« VLM ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco LI1-2006 10.

greffe

enfant

médocs

oxygene

tobi

mal

vie

maladie

56

49

32

30

28

25

23

20

Diagramme stratégique : corpus L1-2006_10.

25

((AUGMENTATION CARBONIQUE) (GAZ OXYGENE)
MANQUENSANG) HALOUN) PRINCIPE) TETE|

@ (((CORTISONE SEL) (SUEUR TEST)) MESURE) MUTATIONS)
2 @ (((CMV GREFFE) MUCOS) CONCERNE) (GRPE
(RETARD VACCIN)) SURESNES)) GREFFEE)

(((AEROSOL (NEBCINE TOBI) COLY) MEDICAMENT)
@ (CONFIANCE MEDECIN) ZITHROMAX) PNEUMO)

* ((((ASSURANCE PRET) (CHOISIR MAISON)) EPOQUE)
(PAYER SOLUTION)
@ ((CHARBON POUSSIERE) MINEUR) RESPIRATOIRE)
9VLTES ((ECOLE GARDEREE) ENFANTS) FlLLE)
IMPRESSION) PARENTS)

@ (ANTICORPS (CONCOURS (HAMSTER LANCE)) (DEPEND
(DOSES ETAT)
¢ (((MANGE PLAISIR) (VANGER PAVPLEMOUSSE)) REPAS)

‘Q
s @ ((BESON PYO) FOND) RAISON) CONPRENDS)
c ((ANNUELLE RENCONTRE) (CILIAIRE DYSKINESIE))
g *
¢ (DHGNOSTIC (((GREGORY HONTE) MUCOVISCIDOSE)
MALADIE) (TELE VLM))) (ESPERE SANTE))
1o @ (FAMILLE GENETIQUE) MERE)
@ (EXCES VIE) VIVRE)
@ ((KINE SEANCE) (MALADES RAPPORT)) PHOTO)
@ (((CHANCE VEMS) POUMONS) GALERE) MONDE) ESSAYE
PS ((CHERCHE (COURAGE RESPIRER)) ((MAL (NUIT
PERIDURALE)) (MARCHE SENS))
5 @ ((CLUB JAVEL) CRCM)

@ (CHIENS IDEE) ((FINI JEUNESSE) HISTOIRE))
@ (DROLE FOCH) (LAVER REGIME)
@ (EMPECHE (HOSTO INDISPENSABLE))

L1-2006_10

@ ((AGE JEUNE) TRAITEMENT)

0 5 10 15 20 25

Centralité

71 L'azithromycine (zithromax) est un antibiotique utilisé dans le traitement d'infections microbiennes
spécifiques.

Echanges électroniques, construction de soi et relation a l'autre, Jacki Herbet 169/230



VIIL.25 Corpus L1-2006_11.

84 messages pour 126 mots-clés et 27 clusters.

« Greffe » est associ¢ a « comprendre, fini, médecins » et « recherche », « maladie » a « age,
grippe, mere » et « attente », « kiné » a « aérosol, coli » (fréquence de 23), « poumons, cure »
et « VEMS »”, « mal » a « anesthésié, sinus » et « fibro », « diabéte » a « vaccin, fin, mucos,
attention » et « vue », « état » a « chance, dégradation » et « diagnostic », « vie » & « projet de

vie » et « tomber malade ».

Tableau de fréquence des mots-clé s: corpus muco L1-2006 _11.

greffe maladie kiné mal diabete coli état vie
63 37 27 27 26 23 21 21

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 11.

25
(CHANCE (((DEGRADATION ETAT) DIAGNOSTIC)
\ND\S‘ENSABLEN COMPRENDS
(((ANTIBIOS (CRASSE MUTATION)) SOIGNER) HISTOIRE) (((AEROSOLS COLD KINE) POUMONS) (PHY SERUM))
T (CURES VEMS)
20 * (((ANESTHESIE GENERALE) SINUS) EPOQUE) (FIBRO (MAL.
(NARINE NEZ)))
@ ((AVANCE ((PROJETS VIVRE) TOMBER)) MALADE) VIE
((DIAGNOSTIQUEE (PARCOURS SUBITEMENT)
* RESSEMBLE)) OUBLIE)
@ ((ENERGIE MARI) FORCE) SENS) RAISON) IMPRESSION)
((COMPRENDRE FINI) ((COMPRIS (GREFFE LEGERE))
@ (CHANGER ((CRITERES METIERS) SANTE)) MEDECIN)) (RECHERCHE RENCONTRE)
15 *
@ (CONTENTE (GERER (GROSSESSE ROLE)))
2 @ (((AVALER MANGE) (CALCIUM COMPRIMES) LA)
[7] 'SUCRE)) (BOUCHE (GOUT POTASSIUM))) ((SENTAIS TRAITEMENT) TOBI)
c
a .
((AGE FILS) (G@JPPE MALADIE) MERE)) (ATTENTE FILLE)
10 @ (ACCEPTER FUMEURS) (LIMITE RETRAITE)
@ (ATTENTION (PNEUMO VACCIN) VUE) ((DABETE
DIABETIQUES) FIN) MUCOS) MONDE)
@ (((COURS EXPLIQUE) (SANG TETE) DURE) (ENVIE
@ ((PROF PULMONAIRE) RESPIRER)
@ (CHIEN (ENFANTS PARENTS))
5 @ ((HOSPI MEDICAMENTS) INSULINE) MANGER)
4 (MESURE PERFS)
@ (((COCHIN HOPITAL) MORAL) TELE) FOCH) DOSES)
@ (PEUR TOUSSE)
L1-2006_11
@ (COURAGE ESPERE) -
0
0 5 10 15 20 25

Centralité

72 Volume Expiratoire Maximal par Seconde.
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VIIIL.26 Corpus L1-2006_12.

72 messages pour 106 mots-clés et 25 clusters.

« Greffe » est associ¢ a «rein» (fréquence de 33) et « sauver », « cures » a « antibio »,
« kiné » (fréquence de 18), « perfusion » et « résultats », « mucos » a « age, santé, travail,
école » et « médecin », « PAC » a « aspirer, infirmiere, serum phy, pac retour » et « hopital »,

«mal » a « créon, occlusion, pire » et « diagnostic », « malade » a « jeune ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2006 _12.

greffe rein cures mucos PAC mal kiné malade
79 33 32 23 21 20 18 17

Diagramme stratégique : corpus L1-2006 12.

25
((ATTENDANT DETRUIT) (GREFFE REIN)) (RENALE
SAUVER)) RICHARD) RAPPELER) VIE
20
@ (ASPIRER (BOUCHE ((NFIRVIERE (PAC RETOUR)) (PHY
SERUM)))) CENTRE
@ (((ANTBIOS KINE) PERFS) (CURES RESULTATS)
POUMONS) QUANTITE
@ (ATTENTION (ENFANTS VACANGES) ((SAZ OXYGENE)
VEMS) SANG) (SURESNES VALEURS))
@ ADULTES (LAA TEMOIGNAGES)
15 ¢ (((CARDIAQUE (DEPART (REVET TENU)) MEDICAVENTS)
FOGH) VAN)
@ (GRIPPE VACCIN) PNEUMO)
‘Q
-.“'7 @ (ARGENT PAYER) (MUCOMYST VLM)) HISTORRE
5 . (AIR (COMPRIS SORTIR)) (COURAGE ((GLYCEMIE MANGE)
Lm)
e ¢ (((CREON POT) FORME) (MAL (0CCLUSION PIRE)
(DIAGNOSTIC TERME))
10 @ ((AGE MUCOS) (SANTE TRAVAL) (ECOLE FILLE)
MEDECIN) (MALADE TETE)
@ (CHARGE (NORDIQUES PAYS))
4@ (JEUNE MALADIE)
@ ((ATTENTE SITUATION) FAMILLE) EPOQUE)
@ (((CHEN MAISON) SUEDE) (ENVIE (NUIT TOBY))
5 @ (TRAITEMENT VITAMINES)
@ (COLIESPERE)
@ (BILAN HOPITAL) INFECTION)
4 (HEURES MEMOIRE) 006*
@ (BESOIN DOMICILE)
0
0 5 10 15 20 25

Centralité
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VIIL.27 Corpus L1-2007 _01.

72 messages pour 112 mots-clés et 22 clusters.

« Coli » est associé a « nebcine » (fréquence de 40), « conditionnement, remboursement, sécu,

prix » et « labo », « greffe » a « conseil, gastrostomie, sonde » et « poumons », « mal » a

« opération, supporte » et « VEMS », « créon » a « occlusion » (fréquence de 19), « selles,

mucos » et « manger, médecins » a « risques ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L1-2007 01.

coli

nebcine mal créon VNI7

greffe

médecin

occlusion

41

40 38 28 25 23

22

19

Diagramme stratégique : corpus L1-2007 01.

25
((((CREON OCGLUSION) TENDANGE) SELLES) DOSES)
QUANTITE) MUCOS) (HABITUDE MANGER)
(((CONSEILLE (GASTROSTOMIESONDE)) GREFFE)
DEPEND) (Pounons (PRAIBOS VERSION)
20 @ (((GAZ OXYGENE) VALEURS) RESTER) (NEZ TUYAU))
@ (DEVOIR MAISON) (MUCOMYST RAISON)) (PEUR PIRE)) ((COLINEBCINE) LABO) (CONDITIONNEMENT PRIX)
(MPRESSION (REMBOURSE SECU))) MARCHE
*
@ (ATTENTION DOULEURS) (((DECES MALADIE) SANTE)
RAPPORT) (JOIE PARENTS))
@ ((AUGMENTER REENTRANEMENT) (KINE LAW)
(DECONSEILLE (LAIT VENTRE)))
((ETAT (EXPERIENCE OPERATION) ((MAL SUPPORTE)
15 @ ((BESOIN (PROTOCOLE VNI) MACHINE) VEMS))) (FILS RECUPERER))
*
@
= @ (ATTENTE (HOPITAL SORTIR)) ENVIE
7]
q:) ° ((AVANCE CONCOURS) EPOQUE) ((FIN PASSER) (MALADE
(=]
4 ((DECIDE FORME) PASSEE) (EXISTE MEDICAMENTS))
10 @ ((TRAIN VOITURE) VLM)
@ (ESPERE PULMONAIRE)
¢ ((BEBE ENFANTS) (CHABRE (MEDICALE
RESPONSABILITE))
@ (AR SOUVEENS) (INFIRMIERE PERF)
@ ((BILAN SURESNES) COURAGE) (PRINCIPE SUIVRE)
5 4@ (AIDER PRODUIT) (CHARGE TRAITEMENT)
@ (DIFFERENCE PHARMACIE)
@ (LOGIQUE PATIENTS)
@ (MEDECINS RISQUES)
& AORESSE MONDE L1-2007_01
0
20

Centralité

73 La Ventilation Non Invasive est une technique d'assistance ventilatoire.
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VIIIL.28 Corpus L1-2007_02.

45 messages pour 136 mots-clés et 29 clusters.

« Ordonnance » est associé a « pharmacie » (fréquence de 18) et « médicaments » (fréquence

de 20), « greffe » a « hopital, oxygene » et « VNI », « coli » a « nebcine » (fréquence de 17),

« conditionnement » et «prix», «muco» a «cure, domicile, forme injectable» et

« patients », « traitement » a « diagnostic, bonheur, santé » et « respirer ».

Ce corpus est fortement orienté médicaments puisqu'un regroupement de tous les mots y

correspondant nous donne une fréquence de 67.

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L1-2007 02.

ordonnan. greffe coli médocs | pharmacie | nebcine muco

traitement

29 28 21 20 18 17 16

14

Diagramme stratégique : corpus L1-2007 _02.

25
((BOITES (((CHERCHER MEDICAMENTS) (DUREE
(ORDONNANCES REDACTION))) PHARMACIE)) OBTENIR)
2 @ (BLAN (NSULINE (LANTUS LENTE)) (MANGE UNITES)
@ CHANGER ((ECONOMIES FRANCAIS) (LUNETTES (PAYER
REMBOURSE))) MAL)
(((COLINEBCINE) CONDITIONNEMENT) ((IDENTIQUE
*
PRODUIT) PRIX))
((CHANCE (MENUIRES (SKIER VINCENT) PISTES))
* (DOULEURS TETE)) EPOQUE
(AFSSAPGAMM MUCOS) ATTEINTS) (CURES DOMICLLE)
(FORME (INJECTABLE PATIENTS)))
15 @ ((HOPITAL URGENCE) PASSER) SECU)
(((BESOIN RYTHWE) (CENTRALE ((ENAC TENIR)
@ " RESSEMBLE)) TRAVALL) (LVRE MORT)
2 ¢ ((AERoR0LS NG cEssenm o) o)
] HYGIENE) (PERFS PEUR) VIE)
c (ACCEPTE (((MARI REA) PRINCIPE) SOUVIENS)) (INTERDIT
8 * RAISONS)
4@ ((COURIR SPORT) MARCHER) MARCHE)
10 @ ((ADULTE BONHEUR) AR) ((((DAGNOSTIC TRATTEMENT)
REFAIRE) SANTE) EMPECHE) RESPIRATOIRE)
@ ((((BOSSER CROM) (GENERALISTE MALADE) ETAT)
CONTENTE) CENTRE) (DIAGNOSTIQUE PRESCRIPTION)
@ (((FAVILLE PART) PNEUMO) MONDE) (MEDECIN SUVY)
(PRIVE TEMOIGNAGE))
@ (ENFANTS SANG)
@ (ESPERE SUJETS) LAA)
5 @ (A1 (COCHN (GREFFE (OXYGENE VNI)) (CLASSE
IMPRESSION)
@ (COMPRENDRE MORAL) (MESSAGERIE SILENCE))
@ (LEN TRANSMIS) MEDICAL)
@ ACCEPTER COMPRENDS L1-2007 02
@ (STOCK VACANCES) -
0
0 5 10 15 20 25

Centralité
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VIIL.29 Corpus L1-2007_03.

79 messages pour 157 mots-clés et 33 clusters.

« Greffe » est associé a « appel, mucos, coli» et « poumons », « enfants » a « dépistage,

symptomes, insouciance » et « parents », « vie» a « attention » et « maman », « kiné» a

« santé » et « sonde », « médecin » a « sang » et « urgence », « risque » a « facteur risque,

accouchement » et « femmes », « poids » a « cortisone, ventre, créon, mange, diabéte » et

« respirer ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco L1-2007_03.

enfants vie kiné médecin risque aérosols

greffe

poids

62 46 24 23 23 22 22

22

Diagramme stratégique : corpus L1-2007 03.

35
((AAH TRAVAILLE) (INVALIDITE PENSION) TRAVAIL))
DIFFERENCE
- ((((ACCOUCHEMENT FACTEURS) FEMMES) RISQUE)
GROUPE) CONSTATE) VISITE) FONCTION)
*
¢ ((ASPERGILLUS GERMES) (CRACHATS PULMOZYME))
((ATTRAPE ECOLE) FILLE) TOUSSE)
30 @ (ADULTE (GOUTTES SOLUPRED))
([EXPERIENGE GROSSESSE) FIN) ((KPA VNI) RESULTATS)
@ (AEROSOLS NEZ) PRODUITS) PASSER
@ ((APPEL MARI) MUCOS) ((COLIPOUMONS) GREFFE)
ETAT)
((FUITES PERINEE) (INCONTINENCE URIgIRE)
(PERINEALE REEDUCATION)))
25 @ (ACCOUCHE (GYNECO REPONDU)) VOYANT
@ ((AGE RETRAITE) MONDE) CONDITIONS)
@ ((ATTENTE (MENAGE MENAGERE) HEURE) (BESON
((FILS TOBI) PRIX))
@ ((ANTIBIOS CURES) CONTINU) PERSO) EXISTE) (GONTRACTIONS (EXERCICES SEANGES) MUSCLES
*
20 @ ((DOS PISCINE) EPOQUE) (EAU GARDE)) (((CORTISONE VENTRE) CREON) MANGE) ((DIABETE
‘O @ ((BEBE PERMIS) FORME) (HOSTO SORTIE) POIDS) RESPIRER) KILOS))
=
[ (OUBNOSTIC (ELEVES EVITER) ((HEMOCHROMATOSE
5 @ (COHABITATION SCOLARISATION) PATIENTS) MALADES))
[=]
(AR RETROUVE) Vs PrROF) HERCHER CNED)  AIGUE ((DEPISTAGE SYMPTOMES) INSOUCIANGE)
15 @ RAPPORT ((ENFANTS PARENTS) MALADIE))
*
@ (CONCERNE KINE) (SANTE SONDE)
@ ((BACTERIO PYO) HOPITAL) TRAITEMENT) EXAMENS)
@ (BOSSER (CHANCE TRAVAILLER))
10 @ (HEMOPSTYSIE LIEN) PROPOS) REPORTAGE)
@ ((OXYGENE PANIQUE) TENR)
@ ((COMPREND ENVIE) (MERE VECU))
@ (ATTENTION MAMAN) VIE
@ (CANCER MAL) PEUR)
5 ¢ ((EDUCATION HANDICAPES) (ESPERE FORTIEL)
RAISON))
4@ (MAISON VIVRE)
@ (MEDECIN SANG) URGENCE) L1-2007_03
@ (ENTENDRE SENS)
@ (CONTENTE COURAGE)
0
0 5 10 15 20 25 30 35

Centralité
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VIIL.30 Corpus L1-2007_04.

33 messages pour 98 mots-clés et 19 clusters.

« Greffe » est associ¢ a «infection » et « mononucléose » (fréquence 11), «école» a

« scolarisation, enfants étrangers, francais » (fréquence 11) et « éducation nationale », « kits »

a « nébulisation », « fille » a « copine, infirmiere, conseil » et « pillule », « vie » a « explose »

et « pire », « mal » a « résultats » et « rejet ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2007 _04.

greffe

école

kits”™

fille

francais

mononucl.

vie

mal

26

14

12

11

11

11

Diagramme stratégique : corpus L1-2007 04.

@ ((((ECOLE FRANCAIS) ENFANTS) ETRANGER)
(EDUCATION NATIONALE)) SCOLARISATION) REUSSI)
16 * ((ATTRAPE (((CMV RECU) EBV) EMPECHE)) INFECTION)
(GREFFE (HALOUN MONONUCLEOSE))
((HUDSON PRODUIT) ((KITS PORTANEB) (NEBULISATION
SIDESTREAM))) 4B
14 ((ATTRAPER ((COPIN@(FILLE INFIRMIERE) SANG))
PASSEE)) CONSEILLE) (GENERALISTE PILULE)
* (((ATTENDRE (CORPS INSULINE)) (LARMES YEUX))
ORDRE) MUCOS)
12 ((CONCOURS (SURESNES TOULOUSE) FILS) (PILOTE
* REPOSER)) MAMAN
@ ((CEPACIAEAU)RISQUE) COMPRI) ((FOSAMAX IDEOS)
RAPPORT) POSER)
10 @ (PRESTATAIRE PRINCIPE) VINCENT)
Q
=
»n . ((CONFIANCE RACONTE) ((COPAIN (ECOUTE
5 REPORTAGE)) (LIVRE TELEPHONE))
(=]
8 @ (ARTICLE EXPLOSE) ((EPOQUE (VENDRE VIE)) PIRE)
(AEROSOLS JETABLE) (COLI MATERIEL)
*
6 4@ ((COURAGE PARENTS) (((KINE TOUX) VENT) POUMONS))
@ (ENERGEE VIDEO) MARI) (MAISON MONDE))
4 @ (MAL RESULTATS) REJET)
@ (CONTINUER (ETAT VIEUX))
2 @ CNED TRAVAIL
@ (CONFIRME MEDECIN) L1-2007_04
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

Centralité

74 Le kit nébuliseur permet une nébulisation des médicaments prescrits pour les pathologies respiratoires.
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VII1.31 Corpus L1-2007_05.

66 messages pour 81 mots-clés et 16 clusters.

\

« Greffe » est associé a «attente de greffe » et «résultats», «vie» a « émission »,
« Grégory » (fréquence de 25), « hommage, espérance de vie » et « lien », « enfant » a « géne,
porteur sain » et « stérilit€¢ » (fréquence de 15), « age » a « age médian, survie » et « déces »,
« femmes » a « grossesse, mucoviscidose, supporter » et « maladie », « malades » a « soins,

parents, proches » et « recherche ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco L1-2007_05.

greffe vie enfant | Grégory dge femmes | malades | stérilité
42 28 27 25 22 18 15 15
Diagramme stratégique : corpus L1-2007_05.
16
((DEPEND ((FEMMES GROSSESSE ) MUCOVISCIDOSE))
s
(((ENFANT ((GENE (PORTEURS (SAINS STERILITE)))
12 INFERTILITE)) FILS) (ENTENDU MUCOS))
@ ((AEROSOL COLI) GENERIQUE) SORTIR
12 @ ((CNED CODE) COURAGE) (GREFFEE PROF))

@ (((AREAS CONVENTION) (ARGENT BANQUES)) ETAT)

@ (((LTRES VALEUR) SOUFFLE) (SEXE TAILLE) (POIDS

@ ((CHANT COURS) ENVIE) (OCTAVES VOIX)) KINE

@ (AGE MEDIANE) SURVIE) DECES

Densité

(([EMISSION GREGORY2 (HOMMAGE ORGANE))
(ESPERANEE VIE) LIEN)

6 @ (AMIE POUMONS) (ATTENTE GREFFE) RESULTATS

@ (((MALADES PATIENTS) SOINS) (PARENTS RAPPORT))
RECHERCHE)

4 @ (HEURE (REPORTAGE SANTE)) (PRECISION VOTE))
@ (PEINE TRAITEMENT) (REUSSI VLM))
2 @ ((DONS FAMILLE) (MAL NUIT))
& (ESPORVIVRE) GARDER) L1-2007_05
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16

Centralité
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VII1.32 Corpus L1-2007_06.

77 messages pour 114 mots-clés et 21 clusters.

« Kiné » est associé a « perfusion, diagnostic, crachats, enfant » (fréquence de 27) et « mal »
(fréquence de 23), « greffe » a « coeur, hopital » et « sécu », « vie » a « animaux, chats » et
«vacances », « diabete » a «aspergillus, pyo, cortisone» et «sucre», « médecin» a

« bronches » et « gastrostomie », « grossesse » a « bébé, mucos, VEMS » et « risques ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco LI1-2007_06.

kiné greffe enfant vie mal diabéte | médecin | grossesse
61 32 27 23 23 22 20 18

Diagramme stratégique : corpus L1-2007 06.

20
@ (COLI(MOUSSE SERUM)

18 @ (BAC (ELEVES NOTES)) COMPRIS

@ (ALIMENTS GLUGIDES) GERER) ((GLYGEMIE MANGER)

MANGE) INSULINE) PIQUE) PIQUER)
16 (ATTENDRE (DIAGNOSTIC PERFS)) EPOQUE) *
(((CRACHATS KINE) SENTAIS) ENFANT)) MAL
@ ((CENTRE FIBRO) EQUIPE) PNEUMO) SORTIR)

14 @ ((ASPERGILLUS PYO) (CORTISONE DIABETE)) (POUDRE

SUCRE)

((BESOIN MORAL) ((((COPAIN ESSAYER) (MUTATION
* RECHERCHE)) FIN) ENTENDU)

12 @ ((COEUR GREFFE) ((FLLM JOHN) HOPITAL) SECU) ((HAB

PERE) REUSSI)

¢ ({(CONCOURS PASSER) (RESULTATS STRESS) (FILLE
MAISON))

((AGE DENTISTE) (MAMAN NUIT)) ((DOULEURS OXYGENE)
* PIRER)

Densité

@ ((ANIVAL ANIMAUX) CHATS) (ENVIE VIE) (ATTENTION
VACANCES)

8 (CHERCHE TETE) (CQ@RECTEMENT (PRINCIPE (REPAS
SEANCES))
¢ (BEBE MUCOS) ((FONCTION VEMS) (GROSSESSE
RISQUE)) RESTEE)

6 @ (LRETELE) ((BRONCHES PERSO) RAISON) (((DIFFERENCE
GASTROSTOMIE) (MEDECIN SANTE)) MALADE))

*
@ (FAMILLE (MALADIE (MERE VIVRE))
@ (AR IMPRESSION) POUMONS) (ETAT MONDE)
2 @ (CHANCE PROPOS) (FILS (MARI RADIO))

L1-2007_06

@ (ESPERE IDEE)
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VII1.33 Corpus L1-2007_07.

49 messages pour 141 mots-clés et 24 clusters.

« Dentiste » est associé a « abces », « greffe » a « anniversaire, chronique, maladie, rejet » et

«peur », « kiné » a « crachat » et « diagnostic », « bac » a « scientifique, histoire, langues,

oral » et « catastrophe », « mucos» a « collectif, hopital » et « CRCM », « parents» a

« déclaration, étudiants » et « ressources », « médecin » a « soigner, guerre, malade, réussir »

et « fin ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco L1-2007_07.

dentiste bac mucos

greffe kiné parents

ctudiants

médecin

39 34 19 15 15

14

13

Diagramme stratégique : corpus L1-2007 07.

25
((((BAC SCIENTIFIQUE) (HISTOIRE (LANGUES ORAL))
* MATHS) (CATA (MENTION SERIE)))
20 L(LDECLARAT\(’(((ETUD\ANYS PARENTS) RESIDENCE)
. ((((CROISSANCE TERME) HORMONE) PULMONAIRE) RESSOURCES)) POST) (FLLS SECU))
DOSAGES)
¢ (PURE REUSS) (FIN (GUERRE SOIGNER) MALADES)
MEDE(
(ABCESEOEUR) ((((DENTISTE MARRONS) JAUNES)
TRAITEMENT) PERE)
@ /VANCE (FUEUR VEMS) POUNIONS) PHYSIOUE)
AISONS)
15 ’ (((AEROSOL (((BAIN RESPIRER) PHY) (DIFFICULTEA
EXPECTORER))) EAU) RESPONSABLE) COURAGE
’ ((((ADULTES LETTRE) RECU) FAMILLE) ((((ANTIBIOS
POPULATION) PAYS) VLM) INFECTIONS))
_g * (ANNIVERSAIRE (((CHRONIQUE (PASSEE RE TRAITE))
» MALADIE) ((GREFFE REJET) PEUR)))
c
8 @ ((AMIAPL) PRETEND) (CROIRE TENDANCE)
* ((CRACHATS KINE) (DIAGNOSTIC DINOSAURES))
GENERALISTE
((AGE VIEUX) PATIENTS) (DIFFERENCE (ENFANTS
10 *
ESPOIR))
. ((ATTENDRE (MONDE NEORAL)) (COMPOTES (LIFTING/
PUREES)))
@ (ANESTHESIE (AVENR EPREUVE) ((BOUCHE GARDER)
OXYGENEE) EVITER) MAL)))
4 (CHAMBRE ((DAME DONNEUR) REPAS)) PRIX
’ ((((CURES THERMALE) HOSPI) PERMIS) OPERATION)
(ELEVES (PERFS SYSTEME)))
(((FINI IMPRESSIONNANT) (SAIGNE SANG) STOMATO))
5 *
¢ (((COLLECTIF FOCH) CRCM) DROME) MUCOS) ((LONGUES
SOIGNE) RETOUR) VINCENT)
@ (JAS RESPIRATOIRES) SOINS) (MEDICAL PERSONNEL))
’ (((AAH COMPRIS) VIE) SENS) ACCEPTE
@ (MAISON PROF) -
0
0 5 10 15 20
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VIII1.34 Corpus L1-2007_08.
68 messages pour 131 mots-clés et 22 clusters.

« Greffe » est associé a « aérosol, coli » (fréquence de 25), « poumons, pyo » et « perfusion »,
«mal » a « histoire, hopital » (fréquence de 20), « génes » et « VNI », « enfant » a « chance,
plaisir » et « soutien », « hdpital » a « espere » et « peur », « malade » a « dyskinésie,
parents » et « maladie » (fréquence de 18), « vie » a «avancer, fin, mort, expliquer » et

«mucosS ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco L1-2007_08.

greffe mal enfant coli hopital | malade vie maladie

50 30 26 25 20 20 19 18

Diagramme stratégique : corpus L1-2007_08.

25
@ (COLLEGE ELEVES) (METIER PROF)) EXPLIQUER)
((AVANCER VIE) (COMPRENDS VIVRE) (FIN SAPIN)) IDEE)
20 *
(EXPLIQUE MUCOS)
¢ (((GLIARE DYSKINESIE) MALADEE) REPONDU) (MALADE
(PARENTS SOEUR)))
@ ((BOULOT CNED) (PAYEE ROUEN)) MAISON
* (((AEROSOLS (ANCIENNE COLI)) (GREFFE (POUMONS
PYO)) PERFS) (MEDICAL VLM)
@ (ALLOCATIONS FAMILIALES) MONDE) FAMILLE
15 @ ((BATTRE REJET) SORTIE)
@ (((POULEUR MANGER) PASSER) ESSAIE) (MANGE
REPAS) SOLUTION)) MARCHE
e o ((CONSTATE (UL (A i) i RS
» MOUTIERS)) (ESSAYER PRODUIT))
c
8 @ ((FILLE MAL) HISTOIRE) ((FOCH SURESNES) (GENE VNI)))
(((EAU EVITER) INTESTINS) (FORTRANS REGIME)) ((FINI
*
OCCLUSION) URGENCES))
10 @ (AGE (CANDICE CLAIRE)) BETE) (ATTENTE COURAGE)
((DHPEND (TRAVAIL TRAVAILLER)) (MARI TRAVAILLE))
(ACCEPTE NUIT) (CHAMBRE ((GRENOBLE (HEURES
* SORTIR)) MAMAN)
@ ((CHANCE ENFANTS) PENSER) ((FILS PLAISIR) SOUTIEN))
‘ BESOIN ((DORMIR RETOUR) (IMPRESSION MEDICAMENT))
5 @ (((ESPERE PORTER) PEUR) (HOPITAL POMPIDO) (LRE
(LIVRE PROPOS)))
* (BOUCHE COURS) ((CONFIANCE PATIENTS) (GERER
((POSER RAPPORT) TRAITEMENT)))
@ (MEDECIN SONDE) (PARCOURS PIRE))
‘ ((ENVIE (QUANTITE SIGNES)) (MESURE SUPPORTER)
L1-2007_08
@ (SANTE SITUATION)
0
0 5 10 15 20 25
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VIIL.35 Corpus L1-2007_09.

108 messages pour 81 mots-clés et 14 clusters.

« Greffe » est associé a « attente, hopital, espoir » et « traitement », « vie » a « besoin, école,

maladie, enfants » (fréquence de 36), « parents, bonheur, pleurs » et « greffée », « kiné » a

« bronchite, médecin, crachat » et « pulmozyme », « mal» a « comprendre » et « repas,

cours » a « prof » et « éléves », « meére » a « pere, fratrie et psy », « VEMS » a « tobi, air » et

« cocur ».

Tableau de fréquence des mots-clés: corpus muco L1-2007_09.

offe 1 ki ifant I % VEMS
Diagramme stratégique : corpus LI1-2007 09
16
14 (((ANTIBIOTIQUES (MALTOPHILIA STENOTROPHOMONAS))
‘ ((ASSOCIATION CLAVULANIQUE) SOUCHES)) DIAGNOSTIC)
@ (AR GAZ) TOBI) (BEBE VEMS)) ((COEUR SAT) OXYGENE)
12 (((BRONCHIQUE EXAMEN) ((MEDECIN PARCOURS)
@ CSSER) (CRACHER KINE) PULMOZYME PNEUNO
(BESOIN ((ECOLE MALADIE) ((ENFANTS PARENTS) VIE)))
(BONHEUR PLEURE) GREFFEE)
*
(((COMPRENDRE FILLE) MAMAN) COMPRIS) (MAL REPAS)
10
@ (FRATRIE (MARI (MERE PSY)))
‘0
=
g 8 @ (ATTENTE (GREFFE SURESNES)) ESPERE) TRAITEMENT
Q
[=]
(v (
¢ (A¥IFIS) YON WAION) (ANGUE PIRE) (GRS
PROM ELEVES)
6 ((ESSAIE SANTE) (((ETAT HABITE) HOPITAL)
. MEDICAMENTS)
@ ((CONSEIL PATIENTS) (MUCOMYST VLM)) SOINS)
4 @ ((ENVIE NUIT) LIRE) PHOTO) REA)
@ (POUMONS SORTIR)
2 @ ((COURAGE DIABETE) VIVRE)
FAMILLE MUGOS) MALADE
@ ) ) L1-2007_09
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16
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VIII.36 Corpus L2 - 2005_020304.

Ce corpus regroupe, pour des raisons de quantité trop faible de messages, les mois de février,

mars et avril 2005.

Corpus de 39 messages pour 121 mots clés (la fréquence minimale de mots-clés a été fixé a 2

au regard toujours du faible nombre de messages) et 21 clusters.

« Soutien » est associé a « déshydratation » et « oedémes », « pyo » a « catastrophe, décisif »
et « pédiatre », « muco » a « mucoviscidose, documentaire télévisé » et « combat », « cure » a
« attendre », « CRCM » a «réunion, VLM » et « famille » (fréquence de 6), « espere » a

« attendre » et « coeur », « courage » a « attente, corps, greffe » et « grippe ».

Tableau de fréquence des mots-clé : corpus muco L2-2005_020304.

soutien

pyo

mucos

cures

CRCM

espere

famille

courage

14

10

7

6

6

6

Diagramme stratégique : corpus L2-2005_020304.

@ (ASSOCIATION ((BLANC LIVRE) PROJET) QUALITE

¢ ({({(CROM REUNION) VL) FAMILLE) RENNES) TOURS)
REGION)

@ (CREME GANTS) ((CREVASSES (FREQUENTS PEAU)
FROID) MAL)

(ACCEPTE ((((GRANDISSANT RIZ) PUREE) VACHE) RIT)

12 * (MANGER POIDS)) EVIDENT
MPXTRAIT LIEN) (SCIENCES SERIE)|VIE))
10 4@ ((ADULTES SANTE) MEDECIN) SUIVIE) PASSER
(((((CATASTROPHE (DECISIFS (P40 VIS))) CHRONIQUE)
PEDIATRE) FILLE) FBUMONS)
‘Q
=
2 @ ((ATTEND (((CORPS COURAGE) ETAT) (DETALS EVBETE)
c GREFFE)) GRIPPE)
@
[=]

@ ((PESHYDRATATION (EAU SEL) OEDEMES) (ENORMES
SOUTEENS))

6 ¢ (ATTENDANT ((COEUR ESPERE) TETE) PENSONS)
(EMBRASSE MAMAN))

4 ((CHARGE PRECOCE) PATIENTS) (CLINIQUES SIGNES)
4 @ ((MALADIE SOINS) POSITIF)

@ AGE ALSTOM

¢ ({(ACCEPTER GASTROSTOMIE) PAC) PARENTS) (ATTEINTE
(ENFANTS PRESENTATION))

((COMBAT ((DOCUMENTAIRE REDIFFUSION) PREVUE))
@ (MUCOVISCIDOSE ((REFLEXE TISSUS) VAINCRE)
TELEPHONER))
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VIIL.38 Corpus L2 — 2005_0506.

Corpus de 38 messages pour 59 mots-clés et 11 clusters.

Pour les mémes raisons les mois de mai et de juin ont été regroupés.

« Soutien » est associ¢ a « courage, CRCM » (fréquence de 6), « espere » (fréquence de 6) et

«retour », « cure » a « antibio, nebcine, fin, pyo » (fréquence de 10), « vie » et « école »,

«kits» a «coli» (fréquence de 9), «jetable, stérilisation » et « médecin», « PAC» a

\

« champ implantable, hopital, suivi, mal » et « soin ».

Tableau de fréquence des mots-clé : corpus muco L2-2005_0506.

soutien cures kits PAC pyo coli CRCM espere
35 19 16 11 10 9 6 6
Diagramme stratégique : corpus L2-2005_0506.

9
8 ((AEROSOL4EMBOUT) BUCCAL) AGE
7 o) WebECN presTaTAREY
6 @ O s ey consorremy

- o SUME (At SOy

]

s

(=]

@ (ALMENTATION FILLE)

@, ((AGENCE (PRODUITS (SANTAIRE SANTE)
(PRECIPITINES RESULTATS)) CONCERNE) GREFFE

@ (ANTIEIOS NEBCINE) ((CURE FIN) EQUIPE) (FILS PYO)
VIE))) ECOLE

COURAGE (((((CRCM (ESPERE TOURS)) SOUTIENS)
(RETOUR SOUHAITE)) PERSONNEL ) EMBRASSE)

3 4 5 6 7 8 9
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VIIL.39 Corpus L2 —2005_0708.

Corpus de 42 messages pour 112 mots-clés et 19 clusters.

« Soutien » est associé¢ a « hopital, famille, salut » et « attente », « virades » a « organiser,
pyo » a «chambre, greffe, diagnostic» et «perf», « maman» a «age, malade» et
« joyeux », « créon » a « dosages » ( fréquence de 4), « selles, médecin » et « vacances »,
«enfant » a « différent, horaires, travail, kiné, soins » et « manque », « aspergillus » a

« allergies, CRCM » et « gélules ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L2-2005_0708.

soutien virades pPyo maman créon enfant | aspergillus | dosage

38 13 8 7 6 5 5 4

Diagramme stratégique : corpus L2-2005_0708.

(((HSTOIRE (MEMOIRE SOUVENIR) MONDE)
& ALHEUREUSE) PRESENTATION)

@ (CHAVBRE GREFFE) (((CROBES PY0) DAGNOSTIC) (PERF
POUMONS)) PASSER)

(((CREON DOSAGE) SELLES) MEDECIN) (POSER
* VACANCES)

10 ((OR@ANISATEUR (ORGANISER VIRADES)) TENIR)
@ ((CREME TATOUAGE) (EMLA REGRETTE)) MAL) INFORME

@ (DWGNOSTIQUE (EXISTE NEVEU) (GNA MALADIE)
MUCOVISCIDOSE))

3

(((DFFERENTES (HORAIRES TRAVAIL)) FILLE) ENFAN
(KINE (POSEE S01%)) MANQUE

Densité

6 @ (APPEL COURAGE) IMAGINE

@ (AIR (BULLES DRAIN)) CHALEUR

((((AUTORISATION VENTE) URNE) VL) PROFIT) VENDRE)
* PUISSES

@ (((ALLERGIE (ASPERGILLUS CHERCHENT) CLOCHEVILLE)
CRCM) (ENTENDU (GELULES SYSTEMATIQUEMENT))

((((ATTENDANT HOPITAL) SALUT) RACONTE) CAM)
* (FAMILLE SOUTIENS)

@ (ADRESSE ((BECK TRAVAUX) INFORMATIONS) FiN)
(ENORMES (EVITER (PLANTES TERRE)))
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VII1.40 Corpus L2 — 2005 _0910.

Ce corpus de 49 messages ( septembre et octobre 2005) donne 70 mots-clés et 14 clusters.

« Enfant » est associé a « attente, doute, risque, besoin » et « psy », « sac » a « pulmozyme,

ville » (fréquence de 9) et « isotherme », « maladie » & « campagne de pub » et « famille »,

«age» a «mort, mourir » et «reportage », « virades » a « médecin, Noé€l, espere » et

« photo » (fréquence de 8), « PAC » a « mal, perf » et « réconfort ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L2-2005_0910.

. - . .
enfant sac maladie dge ville virades PAC photos
Diagramme stratégique : corpus L2-2005_0910.

14

((ISOTHERME TEMPERATURE) (PHARMACIE
Rl iosaimes s
12 @ (AUDITION ((NEBCINE SANG) RESIDUEL) TAUX)) CRCM
@ (AL PAC) PERF) RECONFORT) TETE)
" o TEoREsou s s s
@ (ESPERANCE VIE) (ESPOIR REPONDRE))
R —
(COMPRENDRE (HABITATION TAXE ))

8 *
e
‘0 ((ADIARIL GOUT) EAU) ((CAMPAGNE (EVITER FAMILLES))
S * (MALADIE PUB) ECOUTE)
=]

6 @ CLMIMAGINE

4 ’ ((((EMBRASSE VIRADES) MEDECIN) NOEL) ((ESPERE

MAMAN) (PHOTOS PLAISIR)))
@ (HOPITAL RAISON)
seneroser)
2 *
@ ((INFOS MEDICAMENTS) (MARCHE SANTE))
0
0 2 4 6 8 10 12 14
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VII1.41 Corpus L2 — 2005 _1112.

Corpus de 69 messages sur les mois de novembre et décembre pour 73 mots-clés et 14

clusters.
«Kiné » est associ¢ a « pulmozyme, encombrée » et « besoin», « cure» a « ercefluryl,
nebcine, smecta » et « essayer », « espere » a « vie » (fréquence de 8), « contente et lactéol »

(fréquence de 7), « patients » a « coli, VLM » (fréquence de 7) et « conférence ».

Tableau de fréquence des mots-clé4 : corpus muco L2-2005 1112.

kiné cure espere

témoins

vie

patients

VLM

lactéol

10

10

8

8

7

Diagramme stratégique : corpus L2-2005 1112.

14
((AIGUILLE TOTALEMENT) ANGQISSE) PEUR) MAL) ((FIN
(mEOPA OBSITR SANG)
12 ((AVANCECOLIMOUSSE) (NPC VL) (CONFERENCE
TOURS) PATIENTS))
4@ (AEROSOLS (CRCM (GARDE TOBI) FILLE
10 ¢ ((FETES RACLER) (GORGE TOUSSOTEMENT) (MEDECINS
SIGNES))
@ BESOIN (ENCOMBREE PULMOZYME) KINE)
8 @ (ANNIENORMES) ((ANNIVERSAIRE JOYEUX) RETARD))
‘Q
=
] ¢ (((ECOLE GREFFE) (HOPITAL MAISON) SERVICE) (EVITER
5 PAC)) IMAGINE)
[=]
((CURE ESSAYER) (ERCEFURYL (NEBCINE (NEBCINEMIE
6 *
SMECTA))
@ ((ATTENDANT (PEINE REMERCIE)) EMBRASSE)
(COMPRENDRE MAMAN))
4 4@ (AGE (ENTENDRE PARENTS)) (ENFANTS MALADE)
@ (COURAGE (LIRE SIROP)) TENTER
2 @ ((CONTENTE LACTEOL) (ESPERE VIE))
@ (LIS TEMOIGNAGES)
0
0 2 4 6 8 10 12 14
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VII1.42 Corpus L2 — 2006 _0102.

Les messages 2006 ¢étant d’un nombre insuffisant pour permettre une analyse pertinente avec
WM nous avons fait le choix de fusionner systématiquement 2 mois. Nous aurons donc 6 cas

pour 2006 et un corpus de 76 messages pour 119 mots-clés et 23 clusters.

« Espere » est associé a « ciflox » et « forme », « cure » a « antibio, nebcine, hopital, maison,
école, kiné » et « manque », « enfant » a « greffe » (fréquence de 12), « vie, reportage » et
« solution », « accepter » a « acceptation, souffrance, éviter, état, sens » et « malade »,
« patients » a « attend, différence, information, infirmier, CRCM, PAC » et « protocole »,

« maladie » a « jeune, soins, mort, mourir, mucos » et « traitement », « pyo » a « coly ».

Tableau de fréquence des mots-clé : corpus muco L2-2006_0102.

espere cure enfant greffe accepter | patients | maladie pyo
Diagramme stratégique : corpus L2-2006 0102
25
* ETRANGE) REFRAI) PEUR)
((((AIR (CABINE SOUFFLER)) ORDI) ANNIVERSAIRE)
’ RESULTATS) POUMONS
* CHE)
@ (AEROSOLS CONTINU) (((AGE KITS) UTILISATION) RAISON)
((((COMPETENCES INRIA) HANDICAP) (INSTITUT
’ RECHERCHE)) EMPLOI) (MONDE RETOURY))
15 ’ (((ARTE SERIE) DOCS) (((ORGANISER VIRADE) VLM)
(((ANTIBIOS NEBCINE) HAUTE) (((CURE HOPITAL) MAISON)
* (ECOLE KINE))) MANQUE
2 ((((ACCEPTATION SOUFFRANCE) LIVRE) EVITER)
» * PHRASE) EXTRAIT) ((ETAT SENS) MALADE)
S (((JEUNE SOINS) ((MALADIE (MORT MOURIR)) OCCASION))
3 * (MUCOS TRATEMENT)
* PATIENTS)) (CROM (PAC PROTOCOLE))
10 ((BONHEUR ENORMES) ((COEUR JOIE) (FOND
* HEUREUSE)))
@ FAMILLE (PARENTS POSER) RETROUVER)
(ADULTE DOUTE) ((LIEN SELLES) (RISQUE
* TRANSPLANTATION)
@ (GOUTMEDOC)
‘ (((DOIGTS VIVE) (GREFFE VIE)) (ENFANTS (REPORTAGE
5 @ ((CLASSE MAMAN) FILLE) (EXISTE SIROP))
@ ((CIFLOX FORME) ESPERE)
@ BENEFICE CONTENTE
@ (CHANCE POIDS)
4@ (LIRE PARTAGER)
0
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VII1.43 Corpus L2 — 2006 _0304.

Corpus de 63 messages pour 84 mots-clés et 18 clusters

« Cure » est associé a « courage, mal, PAC, CRCM » et « douleurs », « kiné » a « enfant » (f.
de 13), «parents» (f. de 9), «soucis et tenir», «pyo» a «joie, odeur» et «vie»,
« fortimel » a « diete, protéines, inflammation » et « lait » (f. de 8), « tobi » a « coli, gott,

patients, prescrit, psychologique » et « soin ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L2-2006_0304.

cure kiné pyo enfant | fortimel | parents lait tobi

18 14 13 13 11 9 8 8

Diagramme stratégique : corpus L2-2006 _0304.

((DEET (FORTIMEL PROTEINES)) DIMINUER) PRIX)
(INFLAMMATION LAIT)

16 >

¢ ((ENFANTMONDE) FILLE) (KINE PARENTS) SOUCIS)
TENIR))

14 (CORRECTEMENT (QgyOIR (EVITER TOUR))) (DEPISTAGE
REGION)

@ ((COEUR (PEINE REVE)) DANSE) FORCE)

¢ ({(ATTENDRE TERWE) PERODES) LASSE) FAMILLE)
SECRETIONS

@ ((JOIE (LOUIS PIO) VIE) (ODEUR PYO))

10 * (((COLI PIQUE) GOUT) (PATIENTS (PRESCRIT TOBI)))

O (PSYGHOLOGIQUE SOINS)
=
7]
c @ ((MUCOS NAISSANCES) YEUX)
[
[=]

8 @ ((BESOIN PEUR) (FRATRIE REUNION)) (MAMAN PUBERTE))

* (CHARGE (((COMPORTEMENT INFIRMIER) PERF) HOPITAL))
REVOR
s @ (FIN (MANGER SOUVEENS))
¢ (((COURAGE (DOCS (MAL PAC)) CROM CURE))
LEURS)
4 @ ((MANQUE (NETIQUETTE PRIVE)) PANNE)
4 ((ENCOMBREMENT RETOUR) ESPERE)
2 @ APPETITPLAISIR
@ (CONTENTE (ELO SUJETS))
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18
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VII1.44 Corpus L2 — 2006_0506.

Corpus de 32 messages pour 78 mots-clés et 14 clusters.

« Aérosol » est associé¢ a « diminué, compliqué, pulmozyme » et « combat », « muco » a

« chaleur, patient » (f. de 7), « lien » et « vie », « PAC » a « besoin », « parents » a « monde,

généraliste » et « culpabilité », « familles » a « hygiene, soin » (f. de 5) et « travail », « sel » a

« suivi, déshydratation, adiaril, avaler, gélules » et « suppléments ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L2-2006_0506.

aerosol muco PAC parents | patients | famille sel soins
9 7 7 7 7 6 5 5
Diagramme stratégique : corpus L2-2006 _0506.
8
7 4@ (CHARGE ((COLI (JETABLES (KITS PORTA-NEB))) CRCM))
6 @ (FAMILLES ((HYGIENE SOINS) TRAVAIL))
s o PoRRL ogswnmmno}m ((lAVALERyL(GEL&yJLES SEL)
~aa
= ((((CHALEUR RECOMMANDATIONS) EXTRAIT) LIEN) EAU)
g, (MALADIE VIE) (MUCCRPATIENTS))
3
=]
3 @ ((MEDECIN QUOTIDIEN) VIVRE) SOIGNANTS)
, o s e e
1 4 (COURAGE ((FIEVRE PROVIENT) TRAITEMENT))
0
0 1 2 3 4 5 6 7 8
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VIIIL. 45 Corpus L2 — 2006 _0708.

Corpus de 56 messages pour 71 mots-clés et 14 clusters.

« Piscine » est associé a « eau » et « piscine privée », « cure » a « prix, lactéol, prescriptions »
et « médocs », « CRCM » a « parents, maladie, suivi, médecins » (f. de 8) et « généraliste »,
« hopital » a «soins, coordinatrice, €équipe » et « infirmicres », « centres » a « chargg,

services, coordonnateur » et « mucoviscidose » (f.de 9).

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L2-2006_0708.

piscine cure CRCM | hopital centres muco kiné médecins
25 17 12 10 9 9 9 8

Diagramme stratégique : corpus L2-2006 _0708.

((BOITE (LAGTEOL PRIX)) MEDOCS) PRESCRIPTION)
*
((CURE FIN) PROBIOLOG)

(((CENJRES MUCOVISCIDOSE) (COORDONNATEUR
SERVICE)) LYON) CHARGE)

(CRCM ((((GENERALISTE MEDECINS) (PATIENTS SUIVI))
MALADIE) PARENTS) TOURS))

10 @ ((KINE (NANTAISE RET2) REGION)) PROFITER)
VACANCES)

(((((EAU LAVER) UTILISATION) OUBLIE) (PISCINE
* PRIVEES)) MONDE) ENFANTS)

¢ (((COORDNATRICE (EQUIPE TOURNEE)) PASSAGE)

8 HOPITAL) (INFIRMIERES SOINS))
2
‘@ ¢ ((CONTENTE PAG) PYO) ESPERE) (GREON PHOTO)
S FONCTION))
(=]

6 4@ (GELULES (HUMIDE SEL))

@ (COPINES RESTER) PASSER
4 @ (BROCHURE TRAVAIL) (LIEN TEMOIGNAGES)
4 (BAC JOEE)
2 @ (APPELER MAMANS) INFIRMIERISONS
@ ((BILAN BONHEUR) (COURAGE EPHYNAL))
0
0 2 4 6 8 10 12 14
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VII1.46 Corpus L2 — 2006 _0910.

Corpus de 52 messages pour 53 mots-clés et 12 clusters.

« PAC » est associé a « enfants », « Nuk” » a « eau » (f. de 6), « biberon, stérilisation » (f. de

8) et « micro-ondes », « kits » a «kits de stérilisation » et « stériliser » (f. de 8), « coli» a

« ampoules, sérum, CRCM » et « pulmozyme ».

Tableau de fréquence des mots-clé : corpus muco L2-2006_0910.

PAC Nuk kits enfants | stériliser cures coli eau
15 11 11 8 8 8 6 6
Diagramme stratégique : corpus L2-2006_0910.
12
10 o v regon,
8 @H{(COUVERCLE KITS) STERILISATION) (EAU FND)
@ ((FILLE (REPASSE TORCHON)) MAMAN)

k]
g 6 'S (((ADRIEN FAVORABLE) (ENFANTS JEUNES)) (AGE PAC))
a

@ ((AMPOULE SERUM) (COLI DILUE PHY) (CROM
PULMOZYME)
@ ((COUPURES VIT) CURES) MAISON)
4 (DIABETE FATIGUEE)

@ ((CHERCHE (GARDE (MAL RESTEE))) ESSAYER)

@ (CONTENTE (ESPERE (HISTOIRE (INQUIETE RAISON)))

2 4 6 8 10 12

Centralité L2-2006_0910
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VIIL.47 Corpus L2 — 2006 _1112.

Corpus de 68 messages pour 73 mots-clés et 14 clusters.

«Kiné » est associé a «encombrée, pulmozyme », «cure» a «ercefluryl, nebcine,
nebcinémie, smecta » et « essayer », « espere » a « content, lactéol » (f. de 7) et « vie » (f. de

8), « patient » a « coli, VLM » (f. de 7) et « conférence ».

Tableau de fréquence des mots-clés : corpus muco L2-2006_1112.

kiné cure espére témoins vie patients VLM lactéol
14 10 10 8 8 8 7 7

Diagramme stratégique : corpus L2-2006 1112.

(((BESOINS REFLEXION) DIRECTEUR) CHANGEMENT)
(ENFANTS IDEE)) POSSIBILITES) MAGPN)

((((((CURE DATES) VACANCES) FONCTION)

° @ SVSTEMATIQUES) FETES) SUIV) (STABLE SURINFECTION)

((ABSENTE (DISPONIBILITE PARTIEL)) SENS) (ASSISTANTE
& SOCIALE)

8 4 (BILAN CREON) ((IMAGINE ((POT SELLE) REPAS)) SOUCIS)

@ (AGE (AVANCE ((EXISTE KINE) JEUX) SOINS))) CHARGE

‘Q
=
1z 6 * (((CRACHER HOPITAL) PATIENTS) ((DEMANGEAISONS
5 NEBCINE) SURVEILLANGE))
[=]
@ CHAMBRES ((CRCM TOURS) PEDIATRIQUE)
4 @ CRAGHE (FIN PYO)
4 (ANNIVERSAIRE (EPHYNAL ((GREFFE VOEUX) RETOUR)))
2 @ (ATTENTION (MAL NUK)
@ ((COURAGE PASSER) (ESPERE TRATEMENT))
0
0 2 4 6 8 10 12
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VIII.48 Corpus L2 — 2007 _010203.

Le nombre de messages é€tant encore plus faible en 2007 (153 messages de janvier a
septembre pour 327 messages en 2006) nous opérons un regroupement par 3 mois. Ce corpus
(janvier, février et mars) ne comprend cependant que 45 messages pour 77 mots-clés et 15

clusters.

« Enfant » est associé a « besoin, comprendre, mucoviscidose, geénes » (f. de 7), « regoit » et
« recherche », «coli» a «labo, CRCM, injectable, hopital » et « pharmacie », « tobi» a
« bronchique, ciflex, poids, infection» et « encombrement», « manger» a « aliment,
fortimel » et « gérer », « cures» a « moral, vacances, attente, comprendre, famille » et

« inquiétude », « grippe » a « risque, remboursement, traitement, sujet » et « tamiflu ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco L2-2007 010203.

enfant coli tobi manger cures espere geénes grippe
14 13 9 9 8 8 7 6

Diagramme stratégique : corpus L2-2007 010203.

¢ (((BRONCHIQUE ((CIFLOX (POIDS TOBI) INFECTION)
ENCOMBREMENT) ((LAITIER SOEUR) MEDECIN))

@ (CHARGE (((GRIPPE RISQUE) REMBOURSE) TRATTEMENT)
(PATIENTS SUJETS))) TAMIFLU

AVANCE (((BESOIN COMPRENDRE) MUCOVISCIDOSE)
(ENFANTS (GENE RECOIT)) RECHERCHE)

*

((ARRET (BOL ((CHOCOLAT NOTE) DESSERT))) PRODUITS)
@ ((AEROSOLS GENERATEUR) NETTOYAGE) (CRACHAT
KINE) TOURS)

¢ ((COLI(LABO STOCK)) CRCM ((FORME INJECTABLE)

(HOPITAL PHARMACIE)))
((ALIMENTATION MANGE) (FORTIMEL GERER)) MANGER

*

Densité

@ (AGE (ENFANCE LENTEMENT) PLAISR) (PISCINES
REFUSES)

6 ¢ (ATTENTE (COMPREND (FAMILLE INQUIETUDE)) (CURES
(MORAL VACANCES))

(COPINES PARENTS)

*

4 @ (BASSES (PERF POSER))
@ (MALPLANT)
2 @ ((COURAGE GREFFE) RETARD)

@ (ESPERE PNEUMOTHORAX)

0 2 4 6 8 10 12 14 16
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VIII1.49 Corpus L2 — 2007 _040506.

Corpus de 50 messages pour 102 mots-clés et 24 clusters.

«Vie » est associé a « transplantation, hospitalier, dialyse, fondation » et « greffe » (f. de 24),

« Gregory » a « afficher, hommages, mucoviscidose » (f. de 16), « émission » et « articles de

presse » (f. de 13), « patients » a « activité, attente, déces » et « développement », « maladie »

a « plan, chronique, monde, santé » et « qualité », « kit » a « coli, flow, utilisateur, CRCM »

et « prestataire ».

Tableau de fréquence des mots-clés . corpus muco L2-2007_040506.

vie greffe gregory muco patients | maladie kit

article

25 24 20 16 15 15 14

13

Diagramme stratégique :

corpus L2-2007_040506.

25
(((DOSE ((GELULES SEL) MANGE)) PRESCRIPTION)
* PREVENTION) MAL)
20 @ (AAH (CAF (NOTIFICATIONS PLAFONDS))) INFORMATION (((ASSOCIATION (FRANCAISE TRANSPLANTATION))
HOSPITALIERS) DIALYSE) (FONDATION VIE) GREFFE)
@ ((COLIFLOW) TOURS) UTLISATEURS) (COMPRIS ((CROM
KIT) PRESTATAIRE) MEMBRANE))
P BESOIN (((CARTE VITALE) ORGANES) ((((DONNEURS
SITUATION) PENURIE) SURVIE) MORT))
¢ (((ATTEINTES PLAN) CHRONIQUES MALADIE) NONDE)
'SANTE) QUALITE) HEURE)
(((AFFICHER ((DONS HOMMAGE) EMISSION))
s mucovisciBSe) (ANGE GREGORY)) (ARTICLE TELE)
((APPETIT EAU) (CRACHATS (INFECTION KINE)) ((ENFANTS
* ESPERE) SENS)
2 @ (ATTEINTS (CHANCE (GENTAMICINE MUTATION)
» TRAITEMENT))) RECHERCHE)
c
@ @ (CANCER INSUFFISANCE) (COEUR (FOIE POUMONS)
a
@ (GASTROSTOMIE TEMOIGNAGES)
10 @ (SOCIETE VAINCRE)
((ACTIVITE PATIENTS) ATTENTE) (DECES
’ DEVELOPPEMENT)
@ (MALADES RENALE)
@ (DEVELOPPER PROGRAMMES)
4@ (OBSEQUES PAYS)
5 @ (RESIDUEL UTILISATION)
@ (FIN STERILISATION)
@ (DOULEUR FORMATION)
@ (FAMILLE MAMAN)
@ (BONHEURLIRE)
0
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VIIL.50 Corpus L2 —2007_070809.

Corpus de 46 messages pour 71 mots-clés et 18 clusters.

« Virades » est associé¢ a « départ, souffle, espoir, internat, nostalgie, lien » et « passé »,

«muco » a « mucoviscidose, quotidien, vie » (f. de 8), « rubrique » et « santé », « kiné » a

\

« fluidifie, besoin, organisation, aerosol» et « pulmozyme» (f. de 9), « maladie» a

« émission, diffuser » et « reportage ».

Tableau de fréquence des mots-clé : corpus muco L2-2007_070809.

irad kiné CRCM I ] ladi tient
Diagramme stratégique : corpus L2-2007 070809
12
@ ((AZTREONAM LYSINE) RESULTATS) CONCERNE
10 (((DIRECTION POSTE) RECHERCHE) (INFORMATIONS
’ ORGANISER)) DOCUMENTS)
((COLLECTIF MEMBRE) CRCM) (DEE PARTAGER))
* (GENETIQUE PATIENT) (NEZ TOURS)
((ATTEINT QUOTIDIENNE) VIE) MUCOVISCIDOSE)
8 (MARCHE (RUBRIQUEANTE))
(DEPART SOUFFLE) (ESPOR (INTERNET (NOSTALGIE
@ " URADES)) RENDEZ VOUS)) (LIEN PASSER))
o
=
[ @ . (AEROSOL (KINE PULMOZYVE) PRODUCTIVE)
5 (ORGANISATION PRODUCTIF)) BESOIN) (FLUIDIFIER SENS)
=]
(((CHARGE SCANNER) FILLE) ((CHAUD (MAL TETE))
* ENFANTS))
4 @ (ASSOCIATION VAINCRE) REUNION
((DFFUSERA EMISSION) REPORTAGE) MALADIE
2 @ (MAISON SOEUR)
@ (GREFFE HEUREUSE)
0
0 2 4 6 8 10 12
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VIIL.51 Corpus A - 2005 _11

Ce corpus de 252 messages fait référence a 170 mots-clés et a 27 clusters.

« Greffe » est associé a « délais, douleur, pneumothorax, repos » et « état de santé », « muco »
a « chance, sécu, refuse » et « solution », « malade » a « amis, force, perdu » et « vivre »,

« médecin » a « poids, traitement, doute » et « parents », « parle » a « changer, corps, existe,
Internet » et « monde » (f. de 33), « tobi » a « poudre, respiratoire » et « VEMS », « heures »

a « dormir, aider, nuit » et « empécher de dormir ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus «A. - 2005_11»

greffe

muco

malade

médecin

parle

tobi

monde

heures

69

68

58

38

35

34

33

29

Diagramme stratégique : corpus 4. - 2005_11.

30
((ADRESSE TELEPHONE) (CARTE SANGUIN)) ((DENTS (ECOLE (RESULTAT SOEUR)) (FORTE (MERE PERE))
* JEUNE) GASTROSTOMIE)
*
(((AIGUILLE PEUR) (EMLA PIQURES)) (MAISON OBLIGE))
25 *
soucis
@ (TETE (TOUSSE VERTIGES))
@ ((CHAMBRE HOPITAL) (EXPLIQUE ((KINE PULMO)
PULMOZYME) MATIN)))
(((APPRENDRE DEPEND) ((SCOLARITE TERMINALE) (ARRETE (COEUR RYTHME)) (ARRIVE (EPOQUE (PENSAIS
TRAVAL)) (COURS PROFS) FATIGUE) IMPORTE * (TENSION TETANIE))
*
2 @ ((MAGINE (POUDRE TOBI) PATIENTS) (RESPRATORE
@ ((APETIT MEDICAMENTS) SOMMEIL) (CHIEN MANQUE))
‘ ((BILAN (CONTACT (DEMANDE DOSSIER))) (DEMAIN
(GLYCEMIE LECTEUR)) (DELAI GREFFE) NANTES) ((DOULEURS (PNEUMOTHORAX
REPOS)) (ETAT SANTE)
0 ((AIDER DORMIR) NJIT) ((EMPECHE MASQUE) HEURES)
=
[ IS ((AVIS ((MEDECINS SUCRE) POIDS) TRAITEMENT)) ((CHERI
UTE) (PARENTS REPRENDRE)))
c
2 ‘ ((((CHEVEUX VOIE) MAMAN) ESSAYE) PIRE) (((COURAGE
a VITAMINES) MESSAGE) SENS))
@ (ANTIBIO (COLI (CURE NEBCINE))) ATTENTION ((ACCORD CHANCE) MONTRER) ((EXAMEN (MUCO SECL))
RAISON) (REFUSE SOLUTION))
*
@ ((CHANGER (CORPS EXISTE)) (ENVOYER FiLLE)
INTERNET)) (ESPERE (MONDE PARLE)))
10 ’ (((CHATAIGNES MANGE) NEBCINEMIE) SANG) (DIVORCES
IMPORTANT)
'S (((APPEL (SEXE SUJET)) (PLACE PREUVE)) ((ENFANTS
ENVIE) VENTOLINE)
@ (CONTENTE GREGORY) PLAISIR) (FINI GRAVE))
(AMIS DESOLE) ((((FORCE MALADE) PARTIE) REPONDRE]
@ (DOCS STAPH) (MORAL REUSSH) (PERDU VIVRE))
*
5 @ ((CHANSON (PANIQUE VANNES) (COMPREND REGARD)
OUBLIE)
‘ ((DROIT POUMONS) HALOUN)
@ (ATTENDANT PASSEE) (EMISSION OXYGENE))
@ (BESOIN DURE) PIED
@ (EXEMPLE SOUFFLE)
0
0 5 10 15 20 25 30
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VIIL.52 Corpus A. - 2005_12.

Le corpus 2005 12 fait référence aux 109 messages pour 282 mots-clés et 53 clusters émis en
décembre 2005. Les mots-clés nous incitent a penser que, trés rapidement, les themes abordés
concernent le coeur méme de la maladie. Il est tentant de rapprocher ces ¢léments de ce que
nous proposons comme particularité des listes de discussion de permettre une entrée

immédiate dans I’intime.

« Muco » est associé a « montrer, téléthon » et « oublier », « mal » a « ulcéres, maux de
ventre, souffle, articulation, généraliste » et « mal de téte », « tousse » a « crise nerveuse,
nuit » et « irrite », « kiné » a « dos, séance, payer, stress » et « soin », « greffe » a « besoin,
suivi » et « psy », « vie » a « assurance, emprunt, lourd, galére » et « droit », « respirer » a
respiratoire, antibio, moral, VNI » et « solutions », « vomit » a « étouffe, VEMS, poumons »

et « habitude ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2005 _12

muco mal tousse kiné greffe vie respirer vomir
45 44 40 34 32 30 24 23

Diagramme stratégique : corpus A. - 2005 _12.

25
((ASSUREUR ((((CONTRAT PREVOYANCE) DECES)
MUTUELLE) MALADIE)) (((((FAMILLE (NOEL REUNIONS))
INTERET) GENS) ((FETES SOUHAITER) FIN)) (JOYEUX
MORT) RATTRAPER)) (PLAISIR (SANTE VLM))
(((AEROSOLS COLMPETAT IDEE)) (((CONCERTS  (BOUGE (HEURES PASSER)) ((((CRISE (NERVEUSE (NYT
PULMOZYME) DECOLLE) HOPITAL) (DOCTEUR HALOUN)) ' TOUSSE))) RRITATIVES) (MPRESSION LIT)) (ENLEVE?
2 FIND) (E@OW INHALATEUR) ((PULMO SECHES)  (PARTOUT POUMONS)) ((ETOUFFE VOMIR) VEMS) FOD)
QUINTES) SENS) REUSS) HABITUDE))
*
’ ((COMPLEMENT (DORMIR SOMMEIL)) ((ECRAN (EMPECHE ((((((ARRETE ((CODEINE SOULAGE) FAILLI)) DOULEURS)
ENERVE)) MARCHE)) DECIDE) ((ARTICULAIRES BOSSE S) (MEDECIN
SECONDAJRE))) ((((CHAUD SUPPORTE) DOIGTS) TOMBE)
ECOU ) ((ARTICULATIONS ORDI) ((GENERALISTE
((((ALIMENTATION (LAIT VACHE)) APPAREIL) (BILAN 'SOUFFLE) (MAL TETE))) (MAUX VENTRE) ULCERES)))
’ JOURNEE)) ((CALME CONTENTE) (((CALORIES LIMITE)
CORPS) FOh) ((AIDER (ANOREXIE GERER)) ((BIZZ (((ESTOMAC TRAIN)
15 @ VESURE) (LIRE VOIRE))) ENVIE)) (ECRRE PERE)
RESTER) (ESPOIR ((PYO STAPH) SAUVE)) (((APPELER ROUGE) SAVAIT) FORCE) (((CHANGER ((DOS
’ (KINE SEANCES)) PAYER) MERE) (((JOUAIT SOIN) STRESS)
o (((((ASSURANGE EMPRUNT) MAISON) (LOURD VIE)) NORMAL))) VACANCES) HEUREUSEMENT)
S GALERE} GROIT SORTI]) (HEUREUX MARY) ((ANTLDOULEURS ESSAYE) (COMPREND FAUTE))
[7] ((((ATTENDRE (COPINE (RDV RETARD))) (BOULOT
5 @ DESOLE) RESULTAT) (COURRIER RECU) (NFIRMIERE
(=} souch) (((AMI QUESTION) (AVIS DONNE)) MESSAGE) (((ATTEINTE
(DISCUTER SCANNER)) ((((BRONCHES INFLAMMATION)
* ORIGINE) EXEMPLE) PSYCHOLOGIQUE)) ((EXISTE JUGER)
10 ‘ (((BESOIN ((GREFFE SUIVI) PSY)) DEMANDE) (DURE (PRIS SIGNES))
(NANTES SITUATION)))
((ARRWVE SOUFFRE) (((BONHEUR GREGORY) (JOIE
@ 'RADIO)) NEGLIGEABLE)) ((COEUR VIDE) EFFORT)) (((ARTICLE PHOTOS) PARTIE) (((((CHANCE DAME)
MALADE) REPONDU) MAUVAISES) (PENSAIS PIRE))
(((AIGUILLES RETOUR) (CURES PAC)) (CRACHATS 4 ((AVANCE MONDE) MELANGE) ((DOMMAGE MUCO)
((PRODUIT SANG) SERVICE))) (((ANTIBIO PHYSIQUE) OUBLIER) (((MONTRER TELETHON) PARLE) PLACE)
MORAL) ((BQCHE (RESPIRATOIRE VNI)) (SOLUTION OXYGENE))) ((GONFLE RECHERCHE) GRAVE)
TRAITEMENT)))
* ((AMOUR CADEAU) (PIEDS PORTE)) ((FEMME FILLE)
(HONTE PREMIERE))
((GENIAL (((GROSSIR POIDS) MANGE) (PNEUMO (PULL
5 @ REMARQUE))) (INQUIETE PROFITER) (KILOS PEINE)
RAISON)))
4 ALSTOM ((CONSULT SPORT) ((MOT TROMBINO) SALUT))
((ADULTES LETTRE) (COPAN (FIANCE (GREFFON PEURJ)
4@ ((CONSEL SPIROTEL) ((COURAGE MAMAN) TEST))
((CORTISONE JOUES) MANQUE)
@ ((DENTS EMBRASSE) FATIGUE) (ESPERE VAS)
A. 2005 12
@ (BEBE (CHIANT MALHEUR)
0
0 5 10 15 20 25
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A la lecture du diagramme stratégique les clusters « greffe » et « muco » sont effectivement
des thémes de forte centralité (de préoccupation commune) et de faible densité ... Thémes qui
relient ’ensemble du groupe mais qui, dans cette période, n’est pas, pour Andrée le théme

majeur.
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VIIL.53 Corpus A. - 2006 _01

Le corpus 2006 _01 fait référence aux 100 messages émis en janvier 2006.

« Greffe » est associé a « pneumo, reins, réve » et « traitement », « hopital » a « chambre,

indispensable, psy » et « penser », « kiné » a « ose, poitrine » et « expérience », « mal »

« ciflox, supporte » et « limite », «vie» a «poids» et « psychologique », « muco »

« VLM » et « difficile », « cure » a « ressenti, VEMS, fin, grosse » et « joie », « mange »

« cadre » et « migraines ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus «A. - 2006_01»

a

oo

Qo

greffe hopital

mal

vie

muco

cure

mange

34 29

24

22

19

19

17

Diagramme stratégique : corpus 4. - 2006_01.

25
((ADULTES LETTRE) RECEVOIR) (RECHERGHE SACRE)
@ (ATTEND CHANTEUSE) (FAMILLE (PIAF RAISON) ((ATTENTION ETRANGE) ((CAFE TENSION) CONSEILLE))
(AVANTAGE ((CADRE GENIAL) (MANGE (MIGRAINES
20 @ PAVPLEMOUSSE))) ((((CLAIRANCE FONCTION)
(((CAPSULES ((GELEE ROYALE) MIEL)) OBLIGE) PULMONAIRE) (ETUDES SERUM)) TERME) SALE)
@ ((GINSENG REPONDRE) SPRAY) (((PROPOLIS SINUSITES) RESULTATS))
((BROSSE (DENTS HEXTRIL)) GOUT) COURS) MATIN) UTILISE) VOIX))
(MESURE (PAC SANG))) (((COMPTER EURO) SECU)
(HEUREUSE RAPPORT)) SSfgg;s‘);’g‘?ﬁ:jﬁ&mygfgﬁimi‘;‘x;] ((((AIDER MEDECINS) ENVIE) PARLE) ((ESSAIE ((FIBRO
* INQUIETE) HABITUDE) PREPARE)) ETAT) (((CONGE NOEL)
GARDE) CONTINUER) MARGHE) COURAGE)) ((BUCCALE ONTRAT) (ESPERE PASSE)
CANDIDOSE) (FORME GOUTTE))
¢ (((ADORE (DKBETE SUCRE)) AR) (OMINUE EXEW]
(((((APPORTE NANTES) PORTE) ((ASSOCIATION IDEE) (((BOUCHE PLACE) NUIT) JOURNEE)) (((GREFFE (PNE]
15 (DISCUSSION ECHANGES)) NET) (((AVANCE (ENFANTS (REINS REVE))) HEURE) (MPOSSIBLE TRATEMENT
PHILO) VLM)) DIFFICILE) (((FILLE MAISON) SURPRISE)
mueon (appeL (krisTEL 3BE)) (BRETAGNE POITRINE)
-] EXPERIENCE) KINE) PROFITER)) (AVIS YEUX) (CORPS
k- 4PORS REVEILLE)) PARTAGER))) ((CHANCE (OEDEME
e QUINCKE)) (DERNIERES REVENUE))
a .
@ ((AMOUR RENTREE) (DOSES INSULIN) HISTOIRE) ((((ANOREXIE MOT) CONSIDERE) ANOREXIQUE) PLAISIR)
(((CFLOX MAL) SUPPORTE) (LIMITE PUNAISE)) ECRIRE)) (MANQUE SENS)) (((ARRETE DESOLE) (PARS VIE))
0 @ ((EAU (GYNECO LINGETTES)) JEUNE) (FNALEMENT (NTERESSE (POIDS PSYGHOLOGIQUE))
(MAUVAISE (MYCOSES SERVIETTES)))) (((ALLERGIE COMPRIS) MOYENNE) SUREMENT)
@ (VALHEUR PIRE) (OURE (FLIPPE (PLEURER SOUFFRIR))
((((FORTUM INFIRMIERE) WEE K-END) SOLUTION) (((PARTE
(((ATROVEN LENTO) RESPIRE) EPOQUE) (((CONTENTE PEUR) SOIS) PEINE)))) BONHEUR
(ExameN REDSS) LIRE) (MALADIE TRAVAIL) RARE))
(((CHAMBRE (HOPITAL ((INDISPENSABLE PSY) PENSER)))
. (MONDE RETOUR)) (MESSAGE RECU))
((ANNIVERSAIRE MORALEMENT) SALUT) EMBRASSE)
@ (AVOUE (EUPHYTOSE STRESS)) (HIVER SPORT)
TRANSPLANTATION)) (((BIZZARD ((((CHANTER MERE) FATIGUE) (TOUX
5 @ (VENTOLINE VNI)) CHIANT)) (ENDORMIR (PRODUIT
(((DRECTEMENT PREFERE) (POUMONS SOMMELL)) RECOMMENCE)) (DORMIR LIT) (FOU SOUFFLER)))
@ (DONNE PERSONNES)) ((KILOS PARTOUT) MARQUE))
RISQUE) ((((CURE RESSENS) GENERAL) (((FIN VEMS) GROSSE)
@  JOE) ((DRECTRICE REBONDIR) TETE) (POSER
QUESTION)))
@ ((BESOIN (CHARGE (CONCERTS CREDIT) EFFORTS))
(MORAL SANTE) (COURRIER (DEMANDE SUJET))
@ (DOULEURS EXISTER) A.2006_01
0
0 5 10 15

Centralité
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VIIL.54 Corpus A. - 2006_02.

Corpus de 121 messages pour 120 mots-clés et 22 clusters.

« Mal » est associé a « coeur, morphine, marre, sens, continuer » et « douleur » (f. de 29),
«cure » a « coli, question, pyo, maison » et « raison », « dents » a « arracher » et « maux »,
«pneumo » a « essaie, généraliste, hosto, pneumo, traitement » et « futur », « muco» a
« attente, vivre, greffe » (f. de 22), « monde, maladie » et « parents », « courage » a « besoin,

famille, fibro, nuit, réveil, partir » et « rester ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2006_02

mal cure dents pneumo muco douleurs | courage greffe

56 42 42 34 34 29 24 22

Diagramme stratégique : corpus 4. - 2006_02.

12
((((ARRACHER CHEVEUX) COUTENT) DENTS) PEAU)

10 IS MAUX) (BOULOT COMPRENDS)) ((DENTISTE KINE)
(MEDICAMENTS RISQUE) SOIS))) ((DESOLE GENIAL)

MANGER) (((((ATROVEN TOUSSER) PIRE) TOUSSE) ((CALME TOUX)
MARCHE)) (((((COEUR (((DOULEURS MORPHINE) MARRE)
MAL)) SENS) CONTINUER) FINALEMENT) (EXPLIQUE
JEUNE))

(BOUCHE NEZ) FUMEE) PERTE) (PARI ((PIECE SORT)
8 @ PRODUI)) ((ESSAIE GENERALISTE) HOSTO) (PNEUMO
TRAITEMENTS)) (FUTUR MEDECIN))

(((BESOIN (COURAGE (FAMILLE FIBRO))) ((NUIT REVEIL)
@ (PARTIR RESTER)) (CONTENTE PEUR) (((DROIT MALADE)
TETE) ((FILS (MERE PERE)) SANTE))) MAMAN)

@ (((ABDOMINALES CREON) DOSES) (NORMALE SELLES))
(BRAS MAUVAIS)

Densité

((((COLIQUESTION) (((CURE PYO) MAISON) (NICOLAS
@ RESULTATS)) PASSER)) RAISON) ((EXAMENS PUISSANCE)
SANG)

((AGE CHANGER) KITS) (DURE MINUTE)) ((((ATTENTE
MUCO) (ENFANT VIVRE)) ((GREFFE MORAL) (MALADIE

4 @ " £ARENTS) VIE) ((ETAT FORTUM) (PERMANENCE
VITESSE)) MONDE))

@ (APPETIT (POIDS VEMS)) (FIN (MANGE PLACE)) FILLE

@ ((ORMIR FATIGUE) ESPERE) (HEUREUSEMENT
INQUEETE))

@ (ECOLE HOPITAL)

0 2 4 6 8 10 12

Centralité A.-2006_02
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VIIL55 Corpus A. - 2006 _03/04.

Corpus de 61 messages (39 messages pour 03 et 22 messages pour 04) pour 70 mots-clés et

14 clusters.

« Mal » est associé a « veines, souffrir, dure » et « cathlon », « douleurs » a « débit, dos,

chance » et « courage » (f. de 19), «infirmiere » a «aiguilles, PAC, cure » et « envie »,

« nutrition » a « diabéte, poche, nocturne, poids » et « raison », « vole » a « chanson, voix,

revoir, famille » et «vie», «hopital » a « antibios, rentable » et « pure», « greffe» a

« créon » et « ventre ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2006_0304

mal douleurs |infirmiere | nutrition vole courage | hopital greffe
33 31 27 22 20 19 18 16
Diagramme stratégique : corpus A. - 2006_0304.
8
’ @ o oo GUESTON PERO
6
((ANTIBIOS RENTABLE) PIRE) ((((CATHLON VEINES) MAL)
5 @ DROI) (((CURE ENVIE) HOPITAL) ((INFIRMIER PASSER)
RESTENT)))
b Gty (CREON VENTRG GREFF) S
;
[
[=]

@ (SENS TRATEMENT)

@ (((COLIGENIAL) PLACE) LIRE)

(((COEUR GENS) (DURE MOTS)) (((COURAGE PARTIE)
(KINE TETE)) (ESPERE SANTE)))

>

Centralité
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Le quadrant 1 est particuliérement intéressant : « greffe » (encadré dans le diagrammme
stratégique précédent du « corpus A. - 2006 0304) est en limite de quadrant mais toujours
dans une forte centralité¢ et une forte densité. Ce theme se positionne en constante alors que
I’ensemble traite de douleur mais aussi de maux et de difficultés périphériques. Mais ce qui
est le plus étonnant c’est la présence du cluster « chanter voix » (encadré dans le diagrammme
stratégique précédent du « corpus A. - 2006 0304) en densité et centralité maximum alors

qu’aucun de ces mots-clés n’apparait en fréquence maximale.
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VIIL.56 Corpus A. - 2006 _05.

Corpus de 74 messages pour 69 mots-clés et 15 clusters.

« Mal » est associé¢ a « muco » (f. de 27), « médecins » (f. de 15), « suivi, docs » et « ventre
gonflé », « cure » a « concerts, oxygene, PAC, infirmiére, hopital » ( f. de 18), et « sang »,
« greffe » a «annoncer, attente » et « poids», «chanson» a «voix, pulmozyme » et

« souci ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2006 _05

mal cure muco ventre greffe | chanson | hopital | médecins
31 30 27 25 23 21 18 15

Diagramme stratégique : corpus A. - 2006 _05.

14 (WODEINE DOULEURS) (DIMINUE (PNEUMO VIVRE))) QURE

@ ((ANNONCER FOU) (ATTENTE GREFFE)) (DESSOUS

((CONGERTS (OXYGENE PAC) (CURES INFIRMIERE)
* HOPITAL) (VMOYENNE SANG)

(9O (GYFLE VENTRE) MAL) SUNY) (EDE
MUCO)) LIRE)

H
&

¢ ((ESSAYER (POUMONS QUINTES) TOUSSER) (KINE

@ (ALBUM VEMS) TETE) (CONTENTE EXPLICATION)

‘Q
=
2 3 o
c 4@ (FORCE MALADIE)
[
[=]
’ ((CHANSONS VOIX) (PULMO SOUCI)) ((ETAT MONDE)
PASSER)
6 4 (((COMPRENDRE ESPERE) VIE) (EMBRASSE MAMAN))
@ AIDER ((ATTENTION FUMER) COURAGE)
4 @ BESOIN ENERVE
4 (CLAR (COURRIER RECU)) MARCHE)
2 @ (FATIGUE (FINI MEDICAMENTS))
@ (CREON MANGE)
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16

Centralité A.-2006_05

A noter « Chanson » en cadran 3 associé aux mots-clé « espere, monde, vie, force », etc.
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VIIL.57 Corpus A. - 2006 _06.

Corpus de 72 messages pour 80 mots-clés et 14 clusters.

«Mal » est associé a « peur, raison, question » (f. de 21), « diabéte » a « dents, insuline,
manger » (f. de 12), « faim, hypo » (f. de 12), et « pneumo », « greffe » a « nuit, espere,

dormir » et « traitement », « vie » a « anniversaire, courage, santé » et « capable ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2006_06

mal

diabéte

question

greffe

PAC

vie

hypo

mange

34

25

21

20

20

15

12

12

Diagramme stratégique : corpus A. - 2006_06.

14
@ (((CARTE INVALIDITE) MACARON) GENS) PLACE)
1 @ ATTENDRE ((ENCEINTE HANDICAPE) REPONDU)
(MEDECIN (MERE VARICELLE))
(((CHANCE MUCO) ((CHANSON PAROLES) PLEINE))
* (CONCERT (CONTENTE FATIGUEE))
10 @ ((CHANTER PLAISIR) CLAIR) (FOCH HOPITAL))
((((BOUTON GASTRO) DOUCHE) ENLEVER) (INTIME
*
TOLETTE))
((DENTS INSULINE) ((DIABETE ((MANGE PAIN) MANGER))
(HYPO PNEUMO)
8 *
2
7] @ (AMINUIT) ESPERE) ((DORMIR SOMMELL) GREFFE)
5 TRAITEMENT)
[=]
6 @ (BESOIN IMPRESSION) ((BORE (EAU SALE)) (DOULEURS
MEDICAMENTS)) (CACHETS SEL))
@ (BEURRE DOCS) NORMALE
((FORME HEUREUSEMENT) (AL PAC) QUESTION)
PEUR) RAISON) VAS))
4 *
@ (DURE TREMBLEMENTS)
(ANNIVERSAIRE VIE) (CAPABLE (ESSAIE MONDE))
2 * ((COURAGE FINI) (HOMME SANTE))
@ (MARCHE TETE)
0
0 2 4 6 8 10 12 14

Centralité
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VIIL.58 Corpus A. - 2006 _07.

Corpus de 72 messages pour 71 mots-clés et 12 clusters.

« Greffe » est associ¢ a « attente, coeur, foie » et « poumons », « kiné » a « respirer, crise,
médicaments » et « mal » (f. de 20), « ventre » & « bidon, créon, mange » et « concert »,
« hopital » a « bac, cours, emprunt, jeune, vie » et « muco » (f. de 18), « cure » a « coli, tobi,

pyo, santé, remede, spasmophilie » et « tétanie », « VEMS » a « bilan » et « revers ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2006_07

greffe kiné ventre mal hopital cure muco VEMS
37 30 22 20 19 18 18 13

Diagramme stratégique : corpus A. - 2006_07.

(ATTENTE GREFFE) LIRE) (((COEUR (FOIE POUMONS))
12 ET§7) FINALEMENT)

((({COLI CURE) TOBI) (PYO SANTE)) DURE) (REMEDE
* SPASMOPHILIE-TETANIE)

((((BIZZARD SENS) (GAUCHE TRAITEMENT)) ((MAIN PERTE)
* SENSIBILITE)) (EAU NEZ)

@ (((BIDON PERDU) CREON) MANGE) CONCERT)

(((BAC COURS) HOPITAL) (EMPRUNT MALADE)) ((JEUNE
* VIE) MUCO) MALADIE)

@ (AVANTAGE RESPIRER) (CRISES MEDICAMENTS) MAL)
(KINE MOYENNE))

Densité

6 @ (HALOUN TRANSPLANTATION)

¢ ({({CONTINUER ECRIRE) REUSS) MERE) (MARCHE
MONDE)) REPOS)

¢ @ (BLLAN (REVER VEMS)) CONTENTE)

@ (CHALEUR (PASSER SOLEIL)) GLAR)

¢ ((BOUCHON CHANCE) ESPERE) QUESTION) (SOLUTION
TRAVALL)

@ (FINIPODS)

0 2 4 6 8 10 12 14

Centralité A.-2006_07

Graphique en Y avec deux axes : le premier, axe « habituel » avec « greffe, cure, mal », etc. et
un deuxiéme avec « hopital, muco, bidon (maux de ventre) » et « concert ». Nous observons,

sur cet axe, la ré-apparition du théme « chanson ».
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VIIL. 59 Corpus A. - 2006_08/09/10.

Période regroupée de trois mois du fait du peu de messages en septembre (7) et 1’absence en

octobre pour un total de 66 messages (59 /7 /0).

« Hopital » est associé a «rire » et « tousse », « vie » a « avenir » et « essaie », « cure » a
« corps » et « pneumo », « muco » a « ménage, jeune, coli, tobi » et « hygiéne », « résultats »

a « consultation », « kiné » a « changer » et « comprendre ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2006_080910

mal hopital greffe vie cure muco résultats kiné

26 18 17 17 14 13 11 11

Diagramme strategique : corpus A. - 2006_080910.

25

2 (ATTENTE ETAT) (((CARBONIQUE (GAZ VEMS)) SANG)

* MUTATION)
@ (AVENIR ESSAIE) VIE) COPINE) DURE)
4 (CATA ((CRISES OXYGENE) (ENERVE PEUR)) NEZ)) SANTE
* (CHANGER (GENERALISTE (IMAGINE KINE))) (COMPRENDS
PERIACTINE)
@ (AAHAPL) CAF
15 4 ((CORPS CURE) PNEUMO) (FINALEMENT FORTE))
(ARRANGE (HOPITAL PARS)) ((ENVIE OSE) (MOYENNE
(RIRE TOUSSE)))
‘Q
.ﬁ @ ((CHAMBRE SAT) GROSSE) MAISON)
c @ (ATTENTION (CAFE (MANGER SUCRE)) (FATIGUEE
8 (GARDE MANGE)) PASSER)
¢ ((COLITOB! MALADE) ((HYGEENE OUBLIER) MENAGE)
JEUNE) (MUCO VAS)))
(((CARTONS DEMENAGEMENT) ((GREFFE POMPIDOU)
10 *
(IMPRESSION MASQUE))) (INQUIETES TEXTO))
@ ((AGE MERE) QUESTION) (((CHERI DOS) FAMILLE) SORTIR)
4@ ((FAINUL) (MEDECIN PIRE))
@ (((EPOQUE FOU) MARGHE) (HESITES PAC) RAISON))
4@ ((ASPERGELLUS TRAITER) (PERDU POIDS)) PERE
5 @ ((NUITSOUFFLE) RDV)
@ ((CONSULTATION RESULTATS) CONTENTE)
@ ((DESOLE PARENTS) MAL)
4 (COURAGE (DIAGNOSTIC ESPERE))
@ (HEURES SOLEIL)
0
’ ’ N * * A-2006_080910 *

Centralité

Graphique totalement « éclaté » avec des thémes répartis sur I’ensemble de 1’espace. Nous
trouvons méme « greffe » en quadrant 4 comme si, a ce moment la, ce qui est le plus souvent

une préoccupation majeure ne 1’était plus.
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VIIL.60 Corpus A. - 2006 _11/12.

Regroupement de deux mois li¢ a la faible quantité de messages sur le mois de décembre ( 27

messages) pour 77 messages.

« Tousse » est associé a « avantage, habitude » et « mucomyst », « mal » a « mal de ventre »

et « perte de poids », « coli » a « VEMS, horreur, vie, traitement » et « stress », « cure » a

« fin, pneumo, raison, médocs » et « sporanox », « vaccin » a « adulte, bénéfice, anti-grippe »

et « fievre », « chanson » a « toile, troupe, gens, heureuse, concert » et « film », « fatiguée » a

« hopital » (f. de 15), « poumons » et « scanner ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2006 1112

tousse

mal

coli

cure

vaccin

chanson

fatiguée

hopital

39

38

20

19

18

18

16

15

25

Diagramme stratégique : corpus 4. - 2006_1112.

20

Densité

¢ (((CFLOXLENTILLES) ORANGE) MELANGE) MANQUE)

@ (BARANDOU (DIABETE ESSOUFFLE))

(((BANANES SUCRE) COMMENCER) (CALCIUM
@ (COMPRIMES MENTHE))) CHANGER) (((BIGORNEAUX
MANGE) GENIAL) HOMME) REPAS)
@ (((((BUCCALE MYCOSE) FIBRO) PEUR) TENR) ESTOMAC)

OBLIGE) MESURE) (((((ACHETER MATELAS) VOITURE) LIT) MAISON) DOSES)

(((CARBONIQUE GAZS) EMPECHE) SANG) (COEUR

IS RISQUE) ((ARGENT TRAVAILLER) BESOIN)) (((MAL
((CRANE OXYGENE) PLEURER)) VENTRE) POIDS) PERTE)
¢ (((CARRENUK) MARCHE) UTLISE) (CRAVPES MERE)
*
((ANNIVERSAIRE MONDE) ((((CHANSONS (TOILE TROUPE)) (((ANGOISSE CRISES) PIRE) MARRE) RAPPORT) (CHEERI
’ GENS) HEUREUSE) (CONCERT (FILME MAG)))) (ENTENDRE (HOPITAL (((LEXOMIL QUART) NUIT) SUPPORTE)))
(TETE VOIX))
* (((((COLIUNITE) VEMS) (HORREUR ((MEMBRANE VIE)
TRATEMENT))) (DURE STRESS)) (INFIRMIERE
(((ADULTES LETTRE) BENEFICE) ((ANTL-GRIPPE (GRIPPE PRESTATAIRE) *
VACCIN)) ((AVANCE FIEVRE) PASSER)) EXPLIQUE) ((AVANTAGE (HABITUDE (MUCOMYST SOMMEIL) (BOIRE
* EAU) (MARRANT (MOYENNE TOUSSE))))
(ESPER (ETAT FETES)) (HEURE (MPATIENCE (JAMBES
NEBCINE))) MAUX) NAUSEES))
*

((((AMBULANCIERS CHERCHER) ENVIE) (KINE NARINE))
@ DOCS) ((CURE FIN) ((((HYPO PERDU) PNEUMO) RAISON)
(MEDOCS SPORANOX))

(((ADORE (PAC PERF)) ((((BOUCHE VNI) DORMIR) ENLEVE)

REVEIL)) ((GROSSE MASQUE) QUESTION)) (MPRESSION
MAUVAISE) REUSS)

¢ ({(CHOTOLAT MORAL) CONTINUER) MALADE) (IFORCE
LIS) MUCO);

@ ((CONTENTE (DOGTS PLAISIR) (FILLE (FROMAGE
SAUCE)) ((PHY SERUM) SUFFIT)))
@ (((ATTENTE GREFFE) COURAGE) (HALOUN SOULAGE)
((FORME PARS) (MALADIE SANTE))
(((BOUGER SOLUTION) (CONSEILLE PSY)) (((CLAIR TRAIN)
* ESSAIE) (MESSAGE SPECTACLE))
¢ ((FATIGUEE STABILISE) (HOSPITAL (FOUMONS (RENTREE
CANNER))))

5 10 15 20 25

A.-2006_1112
Centralité

Des thémes nouveaux apparaissent dans un graphique ou « greffe » et « muco » se retrouvent

en quadrant 2 et 4. En quadrant 3 le théme « chanson ».
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VIIL.61 Corpus A. - 2007 _01.

Corpus de 37 messages pour 106 mots-clés et 20 clusters.

« VNI » est associé a « crane, mal de téte » (f. de 18) et « tousse », « oxygene » a « toilette,
hopital » (f. de 19) et « greffe », « besoin » a « labo, tobi » et « VLM », « coli » a « air, ciflox,

pharmacie » et « recherche », « gastrostomie » a « estomac, nutrition, sonde » et « poids ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2007 01

VNI mal oxygéne | hopital téte besoin coli gastrosto
39 38 20 19 18 18 16 15

Diagramme stratégique : corpus A. - 2007 _01.

20
‘ (CLAIR (ESTOMAC ((GASTROSTOMIE PESAIS) ((NUTRITION
SONDE) POIDS))
8 @ ((AVOGATTG) ((CHAVBRE TELEPHONE) SECTION)
'SURPRISE)) (DEBOUTE DOSSIER)) REPONDRE)
@ ((KILOS NOEL) SANTE) PERDU) REPRIS)
1 (AR ((CIFLOX UNITE) HALOUN)) (BOTES PHARMAEIE)
COL#CIIERCHER)
((CHANTER DENTS) PIRE) (CRISES (LEg(OMIL STRESS))
DURE)

14 @ ((BACTRIM (NORME RECU)) TRAITEMENT) EXEMPLE)

(CONTENTE (FAMILLE SORTIE)) ((HYPER SUCRE) HYPO)

* PLEINE)

12 @ (BESOIN ((LABO TOBI) VLM))

((((BILAN (DRAINS POUMON)) ENLEVE) (DECOLLE EVITER))
* (ESPERE GOUT)

((ATTENDS ESSAYER) (EFFORT (REENTRAINEMENT
soi®rions)) Risaue

Densité

@ ((DOIGTS MOELLE) TEST) PASSER)
8 ‘ (((((CRANE VNI) RESTER) MAL) TETE) (MANGER
RECHERCHE)) TOUSSE)

(((CONTINUER OXYGENE) TOILETTE) HOPITAL) GREFFE)
* NE2)

6 @ (BEBE NEE) MUCO) FILLE
@ (HABITUE NUIT) (MARRE (PAC PEUR))
4 @ (KREON VISITE)
@ (DECONSEILLE (LAIT VACHE)) RAISON)
2 @ (AVALER PARTIE) (COURAGE VAS)

@ BOUGER LT

0 2 4 6 8 10 12 14 16

18
Centralité A.-2007_01

37 messages avec les mots-clés VNI (16), mal (14), oxygéne (12), hopital (9)) qui se
retrouvent tous en quadrant 2 comme autant de thémes partagés et, en quadrant 1, le théme

« chanter ».
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VIIL.62 Corpus A. - 2007 _02.

Corpus de 30 messages pour 83 mots-clés et 21 clusters.

«Mal » est associé a « guérison » et «kiné », « courage» a « poumons, pneumo » et
«reposer », « greffe» a «patience » et « soigner », « hopital » a « fatigue » (f. de 16),
« travail, vaccin » et « tousse », « pleure » a « grave, pire » et « maladie », « muco » a « sport,

perdre, poids » et « spiruline », « seretide » a « symbicort », « sporanox » et « malade ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2007 02

mal courage | greffe hopital pleure muco fatigue | seretide”
39 38 20 19 18 18 16 15

Diagramme stratégique : corpus A. - 2007 _02.

@ (MALADE ((SERETIDE SYMBICORT) SPORANOX))

14 ((((BLOC REMONTE \AIGNER) RENDAIT) OPERATION)
ETAT) (ESPERE MORAL)) QUITTE

@ ((MUCO SPORT) RECU) (PERDRE (POIDS SPIRULINE))

@ (BESON (FATIGUE TRAVAIL)) (HOPITAL VACCIN) (RDV
TOUSSE))

((EMBRASSE PATIENCE) ((GREFFE SOBNER) TUYAUX))

¢ (CONCERNE (FINALEMENT (GUERISON KINE)) ENERVE

(BONHOMME ENVOYE) ((GRAVE (MOTS PIRE)) PLEURE)
IALADIE)

*

((((CHANTER (CONCERT (ENTENDRE (PLAINDRE SCENE)))
* OUVERT) VIE) (DESSIN GENS))

Densité

((BRAS REPOSER) POUMONS) ((COURAGE VAS)
*
(PNEUMO VISIBLEMENT))

6 @ ((CHANCE PLAGE) PAYE)
@ ((PEUR PRODUIT) REPONDU)

4 @ ((CONTENTE RAISON) DOUTE)

@ (COLIMEDICAMENTS) TRAITEMENT)

2 @ (DEPASSE (INHALATIONS SECU)

@ (GAGNE QUESTIONS)

0 2 4 6 8 10 12

Centralité A-2007_02
Méme si le nombre de messages est peu important le graphique présente un ensemble
structuré autour des thémes cruciaux « greffe, hopital, mal » et du théme « chanter ». Une

diagonale se dégage nettement mettant en évidence la structuration des échanges de ce mois.

76 SERETIDE est un antiasthmatique de fond. Il est aussi employé pour traiter la bronchopneumopathie
chronique obstructive.
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VIIIL.63 Corpus A. - 2007 _03.

Corpus de 27 messages pour 157 mots-clés et 37 clusters.

« Travail » est associé a « age » (f. de 16), « retraite, employeur » et « salaire », « greffe » a
«muco» (f. de 17), « poumons, courage, mari» et « appel », « pension» a « AAH" »,

« différence » (f. de 14) et « invalidité », « transport » a « attendre » et « mode de transport ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2007 03

travail muco kine

greffe pension dge différence

transport

29 19 17 16 16 15 14

13

Diagramme stratégique :

corpus A. - 2007_03.

30
((((((COURRIER MEDECIN) VAS) RECEVOIR) STUPULANT)
INTERET) SECU) INSTALLE) DEMANDES

25 %

((((AMBULANCES PERMIS) YEUX) PORTAIS) REUSSTR)

PENSEZ) NEGOCIER) GRTIONNAIRE
DECISION (DONNANT (LEGER (POSITIVE (PRESCIPTION
((AGE (MONDE RETRAITE)) IMPORTANGE) (EMPLOYEUR @ (RESP! (SANITAIRE (VEHICULE VSL)))))
((FEUILLE (SALAIRE TRAVAIL)) FICHE))
*
(BOUYGUES (CHANGER (DIALOGUEZ (ETR (HOTMAIL
* (MOBILE (MSN TELECOM))))))

20 @ ({AAH DIFFERENCE) (GAGNE INVALIDITE) PENSION)

QUESTION) TETE
4 (((APPEL MARI) REPOND) MUCO) (GREFFE POUMONS))
‘ ((ANTIBIOS COMPREND) (CONTINU (CURES RISQUE)))
((COLI TOUSSER) PERDRE)

@ ATTENDRE ((MODE TRANSPORT) VEN)

((BACTERIO LABO) PULMOZYME) ((COMPLIQUE
CRACHATS) KINE) GERMES))
*

@ ((CRISE RAISON) (HEURE (NUIT (PORTABLE SONNE))
TELEPHONE))) SOUVIENS

@ AIDER ((CALME (FUTURE (HABITE REGLER))) MAISON)

Densité

@ (DOULOUREUX FOU) (RM PLEURE) RENTRER)
. PASSER)) (EPOQUE OXYGENE))

((ASPERGILLUS SOLUPRED) SERETIDE) (((CORTISONE

4@ (BLOG (LIVE SPACES))
DOSE) (SURINFECTION SURINFLAMMATION)) PEUR)

(((ARGENT PORTE) MAMAN) (EAU ((FACTURES VLM)
10 * PAIE))
@ (EXPLIQUE (PAC SEINS))
¢ ((BESON MEDICAMENT) (DIABETIQUE FORTIMEL)
MARCHE))
@ (BOULOTPAYER)
@ (PARENTS ((POIDS VIE) SOUTIEN))
5 @ (AEROSOLS MESSAGE) PNEUMO
@ (COURS SUPERETTE) DESOLE)
@ (CLAR PESE)
@ (CONTENTE MER)
@ (FOCH HOPITAL)
0
0 5 10 15 20 2 30

5
Centralité A.-2007_03

La aussi peu de messages mais ils sont fortement structurés autour des themes fondamentaux.
En ressortent des éléments dynamiques comme « travail, monde, futur, greffe poumons,etc. ».

Le theme « muco » souvent mobile est 1a en quadrant 1, comme I’ensemble des mots-clés.

77 Allocation Adulte Handicapé.
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VIII.64 Corpus A. - 2007 _04/05.

Corpus de 53 messages sur deux mois (5 messages en avril et 48 messages en mai) pour 382

mots-clés et 83 clusters.

« Muco » est associé a « maman, telethon » et « triste », « mal » a « traitement, rénal » et
«vie» (. de 29), « Gregory » a « artiste » et « modele », « chanson » a « entrainement,
séances, montrer » et « parlent », « attendre » a « vécu, habitude » et « vivre », « coli» a

« aérosol » et « risque ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2007 _0405

greffe muco mal gregory | chanson | attendre vie coli
67 67 61 54 41 31 29 29

Diagramme stratégique : corpus A. - 2007_0405.

35
o amamus covmoL onsce sy oeTecre (65 oM conTAcT cROSONS (PLER Lo
(NCOMING RELEASE ) (AEROSOL (((COLI (NOTICE VERSION)) RISQUE) FAIBLE)) (POUCES (RACONTERA (REVIENS SURESNES))))
((((CREON SOLEIL) HALOUN) ((GENERIQUES@IPORANOX) (DOIGTS FOCH)) ((COPIE SEB) URGENCE)) PARS.
IDENTIQUE)) PNEUMO) DIM) EXPLICATION)
(((((ACHETE VLM) ({aﬁswsss PRIX) EBAY)) VENDRE)
30 @  PIRE) ((ARTICLES (OFFERT POSTERS)) IMAGES)) (((((ADVIL CORTISONE) MIRACLE) REMEDE) DOULEUR)
PREVENIR @ ., ((CHAMERE DEPLACE) ((QUINTE REPRENDRE)
(ACTUELS PATIENTS) DOMMAGE) SOUTIEN] (SUBLUXE TOUSSE)) SOUFFLE)) SCENE)) (MONTE VEMS))
@ T T ) SouTer) (DECIDE (((((ECHO (GROSSEUR MAO)) HONTE) ((APPAREIL DENTS) VISIBLEMENT) ESSAYE)
¢ ) SURVEILLE) TNT) SUIVRE) INQUIETE)) ((HOPITAL LIMITE)
((JOUER RETOURNE) PENSENT)
(((((CURE (PYO STAPH)) SECONDE) DIABETE) ESPACE)
* ((((((ALERTE (DECONSEILLE XANAX) SOLUTION)) ((APPORTE (COMBAT FIERE)) RESTER) RAISON)
2 ¢ ((DORVIR STILNOX)NUI) SOMMELL) RESPIRAIS) EVITER) (((ARTISTE (CHAPEAU (GREGORY PARDON))) RAREMENT)
(MALHEUR SUFFIT)) (((APRANAX LEXOMIL) ATARAX) MODELE)
(EXEMPLE MEDIGAMENTS)) RENCONTRE)) TENIR)
- ((BLOC (DOUTE EMOUVANT) PLEURANT) (GENTILLE
(AR (((ALENTOURS (((CHERCHER REA) POCHES) SPECIALE)) ((GASTROSTOMIE (GENIAL (HYPER
@ ((AREAS CONVENTION) POSER) LIRE) JOURNAL) OPERATION)) DUREE) BRANCHE)) (HEURE PASSAGE) 'SENSIBLE))) TOMBE)) (FORCE VUE)
¢ ((((CONTEXTE HEMOPTYSIE) FATIGUE) PORTE) (REIN SORS))
DIAGNOSTIQUE) (GAZS (HEMOPTISIE SANG))) ((AGENT (((ALBUM (OCTAVES VOIX)) IMAGINE)
20 * LONGUEUR)) ((CHANCE ((((CONTINUER VAS) RELEVE)
N ((ATTENDRE VECU) HABITUDE) (PROVISOIREMENT SENS)TIERS)REPOSREN FINALEUENTHORAL)
b] 'SUSPENDU)) VIVRE) ((DEPART LARMES) (PEUR
= (PORTABLE (SONNE TELEPHONEN) - ((((ASSOCIATION TRANSPLANTATION) FRANCAISE)
g DIALYSE) FONDATION) NATIONALE) (((MAL TRAITEMENT)
S @ (MSN (SOCIETE VAINCRE)) THORACIQUE) (BEL (DISPONIBLE (PEINE SORTI)) MAGAZINE) (FOU (REGULIEREMENT (RENALE TOUCHEE))) VIE))
a REUSSI) (DONS ORGANES) EMISSION) HOMMAGE)  (ICANDIDATS VOLONTE) ((DEVELOPPER RETARD)
(((COPAINS RAJOUTE) TELE) FIN)) BURALISTE) (MOYENS POLITIQUI
15 INTERESSE) @ ((AMEE (GREFFE QUESTION)) VARIABLE) JEU) FIS) AVIS
((COEUR POUMONS) DEPEND)) UCHAN&ER ‘GROUPE)
MOYENNE)
(((({((AZACTAM VOMISSEMENT) FORTUM) ((DOSE
RECOMMENCE) YEUX)) PEAU) (CHOC SUPPORTER)) (nnonce 8eces) (((cHoauE TELETHON) TRISTE)
(FOND (((NEBULISEUR PRODUIT) SOUCI) UTILISE)) * PERMIS) MUCO) MAMAN) (ENTENDRE QUALITE)))
ENFANTS
((((ADULTES PERDU) (DOSSIER PARENTS MIMAISON (((ANGE (ATTEINTS ((BATTRE PORTEUR) EMBRASSE))
" (NOTE TRAVAIL)) (DEVOIRS LYCEELMEDECIN)) (AVR FORUM) HUMAINE) COURAGE) (((BETISE MORANDINI)
((BANDE (COPINE (FILLE INFIRMISRE))) ECOLE)) DIFFICILE) (BLOG ((CRACHATS MORT) REACTIONS) ((ENVIE ESPERE) (EPOQUE PLACE) ((GERE
(INSUFFISANCE (KINE PEPER)) HASARD) GRAVE))
@ ((CLAR (MONDE ((OEDEME SATURATION) TRATTE) (ETONNE GENS)))
'OXYGENE))) ((CONTENTE SAT) (TAUX TETE)))
((((ADRESSE ((APPEL TEMOINS) JOURNALISTE)) (ETAT ((BOIS (((BOUCHE \MPOQELE] 'VNI) MANGE )) PROGRES)
’ SOUHAITE)) (CHEMIN (PHOTO RETIREE))) (BESOIN ((((CHANSON MACHINE) (DURE ((ENTRAINEMENT
CONCERNE)) QUOTIDIEN) SEANGE))) (MONTRER PARLENT) (EQUIPE
5 @ (MARCHE (MAXIMUM ((RESULTATS STABLE) SACHANT))) REPORTAGE))
(((MPRESSION RENTRER) (MOT (REVOLTE SOIS)))
>
(LETTER PAGE))
4 ((FORME REVE) REGARDE)
@ (FAMILLE TOUR) OBSEQUES)
@ ((ADER PROGRAMME) SANTE)
0
0 5 10 15 20 25 30 35
Centralité : -

Thémes nombreux (83 clusters) et dispersés. 83 clusters sur 53 messages mettent en évidence
I’éclatement des sujets abordés. Les thémes majeurs (f. des mots-cl€) sont tous de centralité

importante.
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VIIL.65 Corpus A. - 2007 _06.

Corpus de 37 messages pour 223 mots-clés et 55 clusters.

« Coli » est associ¢ a « kiné » (f. de 26), « concert, heure » et « mange », « sel » a auteur,

transpire, supplémentation », « muco » a « aider, grossesse, bébé » et « poids », « mal » a

« tousser, chante » et « respiration », « cure » a « VEMS, infecte, examen » et « moral »,

« greffe » a « santé » et « médecins », « émission » a « télé » et « enregistre ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2007_06

coli sel muco mal cure kiné

greffe

émission

34 31 30 29 27 26 25

19

Diagramme stratégique : corpus A. - 2007 06.

(AMIMAMAN) (((APPRENDRE ESPERE) ((CONFORTAQLE
KITS) NETTOYAGE) ENVOD) (DONNENT EFLOW)
MYSPACE)) EVITER)

((((AAH DIET) MANGER) (CHANGEMENT RESSOURCES))
25 @ RECU)COURRIER) ARGENT) DIFFICILE) (CLAR

((HANDICAPES SITUATION) REELLEMENT)) (((BLANC VINAIGRE) MEMBRANES) ((CONTROLE

(1R ARRET) T(((BATTRE OCCUPER) MAISON) FILLE)
@ ((ENFANT EVENTUELLEMENT) FEMME) EXEMPLE))
RAISON) MEDICAMENTS)
(MONDE (MORAL VAS))) DURE) PEUR)
20 ‘ (BETISES GAGNER) (DORS (NUIT UNITE))
¢ ((ALLEE HOPITAL) POSER) (GYNECO PILLULE) NEBCINE)

2 ((BOUTON PEAU) PROFITE) (EVIDENT (JEU VENTRE))
= @ (((ATTEINTE HEPATIQUE) BOULEURS) VESICULE)
» COURAGE) ((DECIDE FOIE) FATIGUANT)
c @ (((FLACON (HOUSSE POUDRE) PRODUIT) SERINGUE)
o ((((ANTIDEPRESSEURS SCANNER) MARI) ((REUSSI REPOSE)
[=] 4 SORTIE) TRAITEMENT)) ((GASTROSTOMIE SONDE)
PARTIE)) ((COMPLEMENT SUCRE) DIABETIQUE))
15 @ (ANGOISSE ETAT) (MPRESSION STRESS) SENS)
@ ((ATROVEN CRACHOUILLE) SEANCES)
@ (CAFE CUILLERE) OSE)
LIVE WINDOWS
* ) ((((AGE DIAGNOSTIQUE) OXYGENE) HESITES) ((FIANCE
@ SUWVI) PORTE)) (CONSCIENCE ((FAMILLE PASSER) TETE))
10 @ ((ADRESSE PLAISR) COPEE (GARDEZ YAHOO) (GREGORY POUMON)
REPONDRE)

((((ALBUM TOUSSER) CHANTE) RESPIRATOIRE)

*
(AIDER MAGINE) (ARTIOLE (GRossESsE MUCO  (FINALEMENT (L0URD senTais) MAL( 29)))

(30))) (8esE POIDS)) REL?VEMENT

L 4
. ((CONGERNE DECES) (CONFRONTATION MORT)
(DOSE NAUSEES) RESULTATS)
5 @ (GREFFE (25) sanTe) MepECINS)
@ (DOCTEUR (MARCHE YEUX))
@ (AVOUE TOUBIB) (BESOIN (ORDRE SOUCIS))
@ ((AVANCER NAVARRO) PRESENTATION)

4 (PERDU RAPPORT)

(ALIMENTATION ((((AUTEUR (EPONDRE (PAIVINURMI
((SEL (31) TRANSPIRE) SUPPLEMENTATION))))
GASTRO-PROTEGES) COMPRIMES) SALANT) REVIENT)
PLATS)) NORMALE

(((ATTENDRE FINANCIEREMENT) CONTACTER) ((EMBETE
(((EMISSION (TELE URGENT)) HYPER) (ORGANE
'SPECIALEMENT))) ENREGISTRE)) RECHERCHE

((BOUGENT DEFRAIMENTS) (COORDONNEES

NTOURAGE (FANTASTIQUE (FLATTEE (HABITEZ

(PROX§gTE (RAPPELER VOTE) TELEPHONE)
'CONNAISSEZ) GENIAL)

(((((COLI (34) KINE (26)) cONCERT) HEURE)

(ESSAIE ((LEVE RESTER) PREPARE) MANGE)) EMPLO)
@ (DFFUSEURS SECU) PRESTATARE) PRESSION) LM HALOUN)

& (((CURE(27) Vews) INFECTE) (EXAMENS FIN))

0 5 10 15 20 25

Centralité

30
A.-2007_06

Ce graphique fait ¢tat, dans la plupart des clusters, de la préoccupation de Andrée a cette

période. En effet autour de 'AR « coli » nous trouvons « concert », autour de I'AR « sel »

nous trouvons « auteur », autour de I'AR « mal » nous trouvons « chante », autour de 1'AR «

émission » nous trouvons « télé » et « enregistre ».
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VIIL.66 Corpus A. - 2007 _07.

Corpus de 16 messages seulement (176 mots-clés et 36 clusters) que nous avons choisi de ne

pas regrouper parce qu’une logique semble se dégager.

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2007 07

vie greffe muco mal vacances | famille | accident déces

64 55 54 39 19 18 16 14

Diagramme stratégique : corpus A. - 2007 _07.

35
((BOUCHE (((MANGE OEUFS) REPAS) (SAUTE VIDE))
(BOULIMIE QUITTE)) SALETE
(FORME PLEINE) (IMPRESSION (MUCO
UADRAGENAIRES)) (INSCRIRE (RESSENTENT
TROUGYANT))
(((CROIRE TUNNELAMARRE) (GREFFE VIE)) ((DEBOJRES
30
NOUVEAURPTRAITEMENTS)) PREPARE;
(AMI FRERE) (ASSOCIATIONS ((IMPORTANGE PLACE) ( ) )
(COMMENCER (((EFFORT (SOCIALE TENIR)) QUOTIDIEN) * SOEUR)
PEINE) FATIGUE)) (PLAINDRE SANTE) ((ACCIgENT VACANCES) DECEDER) PIRE) (OEPART
(HUMAIN QUESTION))
((CHERI (DESGEND SAT) (CORR OXYGENE) CONTENTE)
(AR (((COLI PNEUMO) (EXPLIQUE GORGE)) DOUTE))
25 *
soucl)
@ /GE (((CHARGE DEPEND) KINE) SOUVIENS) ((CURE ETAT)
DIAGNOSTIQUEE)
@ (((CONCERTS (MAGASINS REPONDS) (FIN MAMAN)
(INTERNET SOUTEEN)) DIFFICILE
@ (HYPOTHESE (INFIRMER PRENEUSE))
@ (NTERPRETE (MORT ROUTE) VIVE))
2 ¢ (({(COMBATMENER) GREGORY) (ECOUTER EXEMPLE)
GUEULE) MINIMUM) ((AIDER YEUX) ((FAMILLE FERMER) PARTIE)) ((DORMIR

o @ ((ARRIVENT (FORCE RADIO)) (CHANSON FINI)) HYPNOTIQUES) DOULEURS)
=
2]
c ¢ (((EQUILBRE (ESTOMAC PODS) RAISON) REUSS)
@ (HORREUR SORTR))
[=] @ (ENVIE (JEUNE ((MESSAGE ORIGINAL) PETITION))

15 4 (CLAIR COMPREND) DURE) (RESPIRE TETE))

@ (ESPERE (HEURE N) (HOPTAL RENTRER) (NUIT
EUR))
@ (ALBUM SENS) ((DENTS MAL) RAGES)) PERMANENCE
@ ((DVABETE (NSULINO-DEPENDANTE (MORAL PERSO)
SANG) POUMONS
@ (MONTRER SOIGNANTS) (REVEILLER VEMS))
10 @ (AEROSOLS NAISSANCE) (COURAGE RETOUR)
@ ((EMPECHE RECUPERER) HARCELEMENT) PASSER)
@ ((PERDU SMS) (PUNAISE (SERVI VUE)))
@ (COMPOTES (GENCIVES STOMATO)
@ (LIMITE PROGRES)
5 @ (ATTENDRE SOUHAITE) GENS)
@ CAPABLE (CONTINUER FINALEMENT)
@ ((FILLE PRESENTATION) MFTEMPS)
@ CHANCE COLERE
@ (VONDE TELEPHONE)
0

0 5 10 15 20 25 30 35

Centralité A.-2007_07

Deux diagonales : celle de la maladie avec « greffe, muco, vie » en quadrant 1 et celle de

« concert, chanson, combat mener, effort » en quadrant 3 articulées sur un Y.
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VIIL.67 Corpus A. - 2007 _08.

Corpus de 34 messages pour 361 mots-clés et 94 clusters.

«Coli» est associ¢é a «sécu» et « économies», «mal» & «comprendre,
« normalité », « hopital » a « alimentaire, quitter, trouille » et « nuit » (f. de 29),

« coeur, joie, oxygene » et « horreur », « muco » a « complément, habite, sel,

« pétition », « maman » a « entendre, pere, sourire, imagine » et « soigner

« sens » et « pleure ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus A. - 2007_08

force » et
« crises » a
forum » et

», «peury a

coli mal hopital crises muco maman nuit

peur

64 55 54 39 19 18 16

14

Diagramme stratégique : corpus 4. - 2007 _08.

35
(((((AMENAGEMENT (((((BOULOT VOYAGE) RENTREE)
REMERCIER) OBTENU) MERVEILLEUSE) INDE)) MONDE)
SYLVIE) MAGNIFIQUE) EXPER [ENCE) CONVIENT)
((FAMEUX GENOUX) MALHEUR)) VERTS) PORTE)
(AVOUE (((((((CONCLUANT ((CONTINUERAIS GERMES) PENSEES
DENOUEMENT)) ESPRIT) OCCUPE) PRISES) GRAVE) (((((((ANALYSE (DEMI-HEURE ENCOMBRE)) (CHAMPIGNOI
SOLUTION) ISOLE)) CONSEILLE)) MESULTATS) ((ASPERGILLUS VFEND)
30 DONNER (DOUCE SOUTENIR})) TRATTEMENT) RENTRER)
REPOSER) EMBRASSE)
(((((((((AUGMENTIN (ENRAYER (FOI SANTE))) ETAT) ‘
(POSITIVE TENIR)) MAINTIENT) VIVEMENT) BISOUXXX)  (((((ANCIENNE COLI) SECU) COURRIER) (ECONOMIES
(REUSI VAS)) ESPERE) CREVE) ESSAIE) MEDICAMENTS)  REFUSENT)) ((((COUTE REM@RQUER) DEROGATION)
* (CQFD) TENTE)) SUPPORTE
(((BETE (PENIBLE REVIENS)) (((CURIEUX MAUVAIS) ((((APPUI COUETTE) (CHAUD (DEFAUT (FUTURS (PLUIE
SOUVENIR) STOIRE)) (((CONSTAT (FORMULE (REMONTE (RETROUVER VENT)))))) CONCERNE) (FORM
2 RECEMMENT) SIGNALE) IDENTIQUE) DOCTRUR) (INTERET (MARIEES RENDE)) JOUE) (OBLIGE PREVENIR))}
CONTACT) SPASMEE ) HALOUN) PATIENTS) TIRE)) MARIAGE) LOGIQUE
((((CAFE (EDULCORANT YAOURT) PAQUET) PAILLE) 4 ((((((((COEUR JOIE) OXYGENE) HORREUR)
(COMPOTE PATE) (FAIM REPAS) JAMBON)) (EMENE  RECOMMENCE) MARRE) (CRISES DECLANGHE)) (DENT
MANGE))) ((GLYCEMIE SANG) MOUTIERS)) ‘GROSSE)) IMPRESSION) (EAU (EXPLIQUE QUART))) ((BENEFICIER ((GORGE SOUFFLE) ((LABORATOIR
* NERFS) (PARALLELE (VENTOLINE VOILE))) PIED))) (DIFFERENT
@ (ADRESSE COPIEZ) ((BOITE VIDE) GARDE) PREUVE)
20 * ((AMI ((REPARTIR TRAVAILLER) RETOUR) SAT)) (((CURE
((BESOIN (HOTMAIL LIVE)) (PSY TETE)) ((CRU REVEIL) VEMS) FATIGUE) PARTIE)) ((ANGOISSE RESPIRATION)
© (DORMI STILNOX) MOURRR) ((((GREGORY SCENE) @DEPEND PASE) ((ECRIRE (LEXOMIL MOT)) VUE))
s ((AIDER FROID) ((((((GASTRIQUE SONDE) METAL) MAIN) SONNE) MONTE) MANQUE) VACANCES)))
= @ INFIRVIERE) POSER) (HEUREUSEMENT (SAC TUYAU)))
7] \CEReR PRE) ((ALMENTAIRE (QUITTER (REPRIS TROUILLE)) NUIT)
c @ HOPITAL) (((PERDU POIDS) (PNEUMO REGIME)) PUNAISE))
2 ({U(BEBE PORTER) SECURITE) (P YO RENSEIGNEMENTS) (((DIABETE SUCRE) HYPOS) QUANTITE) PERTE)
[=} @ (DURE (((MASQUE NEZ) VNI) PANIQUE) REGRETTE)))
EVITE RISQUE)) BOUGE
15 @ ((BLOG SECRETS) FiLM) L )
((DORMIR (DOULEURS (MORPHINE PATCH))) SOULAGER)
* (LUMIERE RASSURE)) (((ATTEINT PEINE) (ENVIE EPISODE)) (((COMPLEMENT
* ((HABITE PREPARE) (POCHE SEL))) ((FLACON (FORUM
PETITION) MUCO)) GREFFE)) ((CHEF (ENFANTS IDEE)) ((((COMPREND MAL) (((FORCE PROCHES) GENS)
(PRET VECU))) @ (NORMALE NORMALITE))) (CULPABILISER VIE) (FILLE
@ (AVITES CANDIGE) HORAL) DOUTE) INFECTION))) (NSULINE UNITE) (NATURE SOUHAITE)
((ATTEND HEURE) ((FOCH RADIO) SERUM)) ((CHAMBRE
10 @ ((GRENOBLE ROBINETS) SUIVIE) PERF) (RESTER SORT)))
((AEROSOL AGE) (((AMOUR COPAIN) KINE) SOEUR)) (EXEMPLE MOYENNE)
S(CHANGENT PARENTS PRESENCE)) FORTE)
¢ (P0GTS (SURPRISE TELEPrONE REPONDRE]
(EPOQUE ((RALER SIGNE) TERRE))
@ ((DEPIQUE SENS) (PEUR (PLEURE VISIBLEMENT))) IMAGE)
* (CESSE ((ENTENDRE PERE) SOURIRE)) ((IMAGINE
MACHINE) SOIGNER) MAMAN)
5 (((((APPEL (AVIS PERSONNEL)) ((BACH@LEURS)
URGENCES)) (DEPRESSION ((FAMILLE TRAIN) GENITEUR))) (((CORPS SENTAIS) (FLIPPE POUMONS)) SOUCI)
((CRACHER JEUNE) (HOMME TOUCHE))) ((SCANNER
\/ERTEERES)SOUF‘?EU
@ ((CLAIRE CONTENTE) RELIRE)
@ (FINMALAISES) (MARCHE ((MEDECIN PRODUIT) PRIX)
0
0 5 10 15 20 25 35

AZ2007_08
Centralité -

Eclatement (94 clusters) important, sur une diagonale cependant (méme si la bande est tres

large) d

ans les 34 messages.
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VIII.68 Corpus « hommes » H1_general.

Le corpus HI fait référence a 287 messages pour 235 mots-clés et 21 clusters.

« Enfant » est associ¢ a « parents » (f. de 128), « mucoviscidose, malade, atteint, jeune,

dépistage » et « maladie » (f. de 106), « patients » a « Grégory, cours, adultes, CRCM » (f. de

112), « trombinoscope, vie » (f. de 128) et « VLM » (f. de 118), « greffe » a « stéroides,

cytolytique, photophorése » et « cyanique ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus HI__general

enfants

patients

parents

vie

VLM

CRCM

maladie

greffe

215

153

128

128

118

112

106

95

Diagramme stratégique : corpus Hl — general.

(((((((ADMIN UTILISATEUR) MODE) AFFICHE) CONNECTE)
BOUTON) (ALBUM CREER)) (EMPLOI TROMBINO)
NETIQUETTE)) (DENTIFIER IMAGE)) (GENERALE (((PHOTO
TEXTE) TITRE) PRESENTATION))) ((DETAIL INSCRIRE)
(INSCRIPTION RECU)

((ACCES (((ENQUETE INSERWM) (INTERNET SANTE))

PUBLIC) INFORMATION:

) UTILISATION) (EQUIPE

RECHERCHE))) ((EXTRAIT (LIEN MAGAZINE)) THEME))
((CHARGE SOINS) QUESTIONNAIRE) LIGNE)

@ (((CARTE DONNEUR) FAVILLE) (EMISSION ORGANE)

RAPPORT)) PENSER)

*

(((((ATTEINT (ENFANT PARENTS)) MALADE) (MALADIE

MUCOVISCIDOSE)) JEUNE) (((DEPISTAGE TEST) (MERE

RISQUE)) (DIAGNOSTIC NAISSANCE))) (COMPRENDRE

((GENE (PORTEURS SAINS)) GENETIQUE))) (ERREUR
EXISTE)

((ACCUEIL (GREGORY PAGE)) COURS) (((((ADULTES
PATIENTS) ((CRCM TROMBINOSCOPE) MEMBRES))
SERVICE) IDEE) (MAGINE (NATIONAL VLM))) ((((AGE
POPULATION) (DECES ESPERANCE) VIE)) CONDITIONS)
QUALITE) ((AMELIORER RAISONS) VUE))

*

(((CHIFFRES POSER) (MAMAN PERE) PAPA) ((((DEBAT
PONION) (DECISION GROSSESSE)) MONDE) (FEMMES

MUCOS)) ((MAL TETE) MEDECIN)))

(((ATTENTE (FRERE SOEUR)) (TOBI UTILE)) ((ENVIE
LETTRE) (ESPERE LIRE))) ((CONTACT (((CREON POIDS)
((ECOLE NOUNOU) KINE) ((DON-ORGANE

NET/CARTE_DONNEUR) TRAVAIL) (FILLE

(((AEROSOLS LIMITE) PULMOZYME) BESOIN) (EAU (LAVER®
PROPRES))) ((COURAGE SUIVI) (DIFFERENTES
POUMONS) SITUATION))

* (ABONNES (ADRESSE (GESTIONNAIRES PRIVE)))
((AVANCE REDEVANCE) ECRIRE)

PRELEVEMENT)))) DOUTE))

*

Q
=
7]
c
7]
©
((((AMIS ETUDIANTS) (HEURE TELEPHONE)) (MAISON
RETARD) (((((CENTRES DPI) INFOS) HOPITAL)
(CONTAGTER JOINTE)) GHANTAL)) ((NUIT SUNDAY) SALUT))
¢ ((ARCHIVES CHOISIR) (CO-GESTIONNAIRE (CONSULTER
VACANCES))
@ (ARTICLE (TECHNIQUE TERME)) SUIVRE) (EVITER SANG)
51 ¢ ((ACTION (ADER PASSER) FIN) (PARCOURS WEEK-END)
SOLUTION))
4@ (RECEVOIR VERSION)
* (((ATTENDRE ATTENTION) ((REPORTAGE TEMOIGNAGE)
VIVRE)) ((MEDICAL SUJETS) (PERSONNEL PROPOS)))
4 ((COMPRIS NOTE) FORME)
@ ((MARCH SENS) (OGM PRODUITS))
0 + +
t t

0 5 10

15

centralité

20

J._general
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VIII.69 Corpus « hommes » H2 general.

Corpus de 257 messages pour 126 mots-clés et 25 clusters.

« Enfant » est associé¢ a « kiné » (f. de 95), « vivre » et « vie », « cure » a « pyo (f. de 62),
domicile, docteur» (f. de 82), «hopital, médecin, poumons » et «radio», «mal» a
«ventre », « école » a « étranger, scolarisation, besoin, plaisir » et « sens », « courage » a

« coeur, soucis, lire » et « espece ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H2 general

enfant

cure

docteur

pyo

mal

école

courage

124

93

82

62

59

54

54

Diagramme stratégique :

corpus H2 — general.

Centralité

30
(CACHETS ((CREON SELLES) QUANTITE)) (DOSES
((GELULES KREON) REPAS))
2 (((CURE PYO) DOMICILE) DOCTEUR) HOPITAL) (MEDECIN
* (POUMONS RADIO))
(((ASPERGILLUS PLANTES) MACHINE) SANTE) COMPRIG
AVANCE) FAMILLE
. ((((ENFANTS KINE) VIVRE) VIE) MALADE) (PAYS PAYS-
BAS)) VECU
((AMSTERDAM (ECOLE ((ETRANGER SCOLARISATION) @ (AGE ((ALLEMAGNE HABITONS) HAMBOURG) (FILLE
FRANCAIS))) (BESOIN PLAISIR)) SENS JEUNE) (FINLANDAISE MAMAN))) CHANCE
20 *
¢ ((APPAREIL (BOUCHE (PARI PRODU) UTILISATION)
CHANGER) HYGIENE)
@ (AEROSOLS SERUM) INHALATIONS) COLI
* ((BAXTER GERER) ((((BOIRE BOIT) EAU) (MANGER
STRESS)) (COMMENCER ZITHROMAX))
2 @ ((BACTERIE TRAITEMENT) PEUR) EVITER)
2 15 @ ((EXPLIQUE MALADIE) MEDICAMENT) MUCOVISCIDOSE)
3 @ ((APPETIT MANGE) PESE) POIDS.
@ (CRECHE VOYAGE) TETE) ((MAISON RESTER) MAR))
@ ((FEVRE VACCIN) MONDE) (FRERE PARENTS))
@ (MAL VENTRE)
((COEUR (PASSER SOUCIS)) (CONTENTE LIRE)) (COURAGE
10 *
ERE)
@ (BEBE PSEUDOMONAS) (RETOUR VACANCES)
@ ((ALIMENTATION CONSEILS) HELLO) HISTORE)
@ (((FLLS SALUT) POSER) PHOTOS) GREFFE)
@ (FINLANDE PATIENTS)
5 @ (ANTIBIOS INHALER) NUIT
@ (FORME PULMOZYME)
@ (HULE RAPPORT)
@ ATTENTION EXISTE
@ (FINRESULTATS)
0
0 5 10 15 20 25 30
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VIIL.70 Corpus HI - 2005_03040506.

Corpus de 20 messages pour 95 mots-clés et 19 clusters.

« CRCM » est associé a « drainage, mucoviscidose » (f. de 12), « fondateur, VLM » (f. de 10)
et « kiné », « anonyme » a « confidentialité, age, corps médical, témoignage, parents » et
« patients », « organe » a « greffe » (f. de 7), « enquéte » (f. de 8), « anticorps, livre, maladie,

débat » et « émission » (f. de 8).

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus Hi- 2005_03040506.

CRCM

anonyme

muco

VLM

organe

émission

enquéte

greffe

34

21

12

10

9

8

8

Diagramme stratégique :

corpus HI — 2005_03040506.

Densité

@ ((AQUAGENIQUES (PAUNE RIDES) ASPECT) (EAU
PISCINE) LAVE))

((CONFIRME (ERREUR INTERNET)) (INFORMER (JOINTS
MESSAGERIE) (RECU (RELAIS SYSTEME)))
*

¢ ({(CABLETNT) (ENQUETE SANTE) PRESENTATION)

DOCUMENTAIRE) VIE)

(ADMINISTRATEUR (CONTROLE FICHIERS)) (ANTIVIRUS
NFIDENTIELS)

((CENTRE ((((CRCM RESEAU) OUEST) EXERCICE) THEME)

LIEN)\@ONTACT) RENCONTRE

@ APPELER ((DEBAT EMISSION ORGANE) (NTER
TELEPHONE))

@ ((CARRERE CYMES) CLAIRAC) CHEF)

¢ (((ANONYVE PRIVE) ENVIE) VLLE) (WAL MESURE)

@ (ANT-CORPS (LIVRE MALADIE)) FRANCAIS

SUJETS)) MEDECINS

¢ (((AUTOGENE DRANAGE) MUCOVISCIDOSE) FONDATEUR)
(KINESITHERAPIE RESPIRATOIRE)) PROPOSENT

@ (AGE ((CORPS MEDICAL) (PARTR TEMOIGNAGE))

(PARENTS PATIENTS)

@ (GREFFE YVON) MALADES)

@ (ENFANTS GASTRO) REPAS) (MANGER SIGNE))

@ (CONFIDENTIALITE HOPITAL)

4 (COMPRIS (PROMOUVOIR (REUNION VLM))

@ ((INFORMATION ORGANISE) KINE)

Centralité

16
J. - 2005_03040506
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VIIL.71 Corpus HI - 2005_07080910.

Corpus de 39 messages pour 164 mots-clés et 30 clusters.

« Redevance » est associé a « trésor public » et « taxe d'habitation », « age » a « monde » ( f.
de 14), « jeune, parents » (f. de 13), « patients » (f. de 13) et « télé¢ », « école » a « rentrée,
espere, malade » et « médecin », « maladie » a « risque », « vie » a « attends, fils, espérance »

et « sens ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus HI- 2005_07080910.

redevance dge école maladie | monde vie parents | patients
30 21 16 14 14 13 13 13

Diagramme stratégique : corpus H1 - 2005_07080910.

35

30
@ CHERCHER (KINE (NOUNOU SECTION))
@ ((AVANCE (PARTR (PAYENT RED DENT (AMIS URANCES SIEN) PERMIS)
TAXE) PAYE)) (PUBLIC TRESOR)) CONDUIRE) FORUM)) (APPELER ASSUREURS))

@ (((EVITER (NDIENNES MAMANS) VENTRE) MAL)

SILENCE) SOUVIENS) (REMERCIE VIRUS))
@ ({((COLOVBE RENTREE) (ECOLE LIS)) SEPTEMBER)

2 ESPERE) (MALADE (MEDECIN PROLAPSUS)))
@ ((AFFICHE FLM) CAMPAGNE) VLA WAGE) ECHELLE

(ENFANT OCCASION))
¢ (ARTICLE (DESINFORMATION (MPOTS RAPPORT) HORS-

SUJET)) ECRIRE) (BETON OCTOBER)
4@ (CREON (POIDS SELLE))
¢ ((AGE UEUNE (PARENTS PATIENTS)) CONTENT)

MONDE) SALUT) TELE)
¢ ((((DISCUTER VIT) EGAL) TETE) ((MAMIE PETI-FLS)

20 REPAS) RAISONS)) TRAVAILLE)
° @ ((GUDETELE TITRE) (NON-FUMEURS RESTAURANTS)
b (REPORTAGE TEMOIGNAGE)) (CONFIANCE (DIFFERENTES (ESSAIS (PRECISES
® @ (FRITES POULET) REFUS))
5 *
(=] 'S ((ATTEND VIE) FILS) ((((DEFINITION WIKIPEDIA)
ESPERANCE) IDEE) SENS)
15 @ (ABONNE (ARCHIVES, CLIQUER)) (ACCEDER ACCES))
(MODE (PHP TROMBINO))
@ (CHOISIR DEMARRE) INDIQUE)
((FORME SUJETS) (PAPA (VACANCES VIRADES))) (MOT
* (PARTIPYO)) ((CHIFFRE (PREDICTION STATS)) (DECES FRANCAIS))
*
@ (AVIOUR ((APPRENTISSAGE (DUREE RESUME) MORT)
VIVRE) ((MUCOVISCIDOSE SANTE) QUOTIDEEN))
10 @ ((ADULTES RENCONTRE) (MPRESSION PENSER))
ATTENDRE) CRCM
*
@ (GRAVE (MEDICAMENTS PENSAIS)) (COURS (MATHS ((MONSIEUR MORIER) PROF)))

@ (BESOIN DEGRE) PRIVE)
4@ (COMPRIS (MALADIE RISQUE))
5 ’ ADRESSE (CORPS RECEVOIR)
@ (CLASSE WEB) RETOUR)
4 (MOURR REPONSE) UNIVERS)

@ (PHOTO PRESENTATION)

4@ (DOUTE TEXTE)

0 5 10 15 20 25 30 35
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VIIL.72 Corpus HI - 2005_1112.

Corpus de 29 messages pour 153 mots-clés et 35 Clusters.

« Tobi » est associé a « patients » (f. de 14), « médecins » et « scientifiques », « VLM » a
« adhérents », « maman » a « mal, paroles » et « pere », « parents » a « atteint, enfant » (f. de
18) et « implication », « émission » a « discute, théme » et « magazine », « donneur » a

« vivant ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus HI- 2005 _1112.

tobi

VLM

maman

parents

enfants

patients

émission

donneur

28

23

19

18

18

14

12

11

Diagramme stratégique :

corpus HI — 2005 _1112.

30
ACGEDER (((ADMIN UTILISATEUR) MODE) AFFICHE)
BOUTON) (ALBUMS CREER))
@ (ABORDES ((ANIVEE ((DISCUTE EMISSION) THEME)
MINUTE)) MAGAZINE) SUVER
((DIAGNOSTIC (PAPAS PARLAIS)) (JEUNES SEXUALITE)) ((ATTEINT (CONSACREE ((((ENFANT PARENTS) ‘
VIE POUSSEES) IMPLICATION) EVOQUERONT))) MALADIE)
25 *
(ANGLE (ETHIQUES (EXISTANT (INFORMEE (PRODUCTION
(RETENPTRANSMIS)))))) INFORMATIONS
@ ((APPETIT (FRERE (PERACTINE SIROP)) OUVRIR)
DOUTER) MANQUE
* (ARCHIVES (((((CARACTERE REGLE) DITS) DESTINATAIRE)
UTILISATION) SUJETS))
@ (MAL (MAMAN PAROLES) PERE)
2 @ ((ACIDE CALCIUM) (HOAX PHOSPHORIQUE) (ACTIF (ACGES (((EMPLOI RECU) ((PHOTO TROMBINO) TAILLE)
PRINCIPE) HOAXBUSTER) LIEN))
*

¢ ((ATTENTION ATTRER) CORPS) (PATIENTS TOB)
(CHIFFRES (MEDECINS SCEENTIFIQUES))

@ (DONNEUR VIVANT)
@ (APPEL CRCM) (ECRAN (IMAGINER SOUFFLE))

@ (CONNECTER (DESINSCRIPTION WEEK -END))

Densité

((((((ASSOCIATION JOB) FINANCER) PEUR) VAINCRE)
* EXPLICATION) TEMOIGNAGE)
@ (BYE (LIGNES (PENSEZ REPONDEZ) (NETIQUETTE
RESPECTER) (RAPPEL TITRE)

@ (COURAGE ((MARIE RICHARD) VALEUR)) (IMAGE TEXTE)
@ (CHRONIQUE GREFFE)
10 @ ((COMPRIS NOTE) FORME) TRAITEMENT) MONDE)
@ ((ABONNES MUCO-BLABLA) SOEUR) INSCRIPTION
4 ((ADRESSE DESABONNER) (EMAIL INTERNET))
@ ((ADHERENTS VLM) IMAGINE) DESOLE) FIN
@ (FAMILLE PROCHES) (MEDICAL MUCOVISCIDOSE))
5 @ ((MALADE VISIBLEMENT) RISQUE)
@ (DIFFERENTS PRODUITS)
@ (BESOIN (GALLIANO NOVEMBER))
@ (DEBAT (PERIMETRE STRUCTURE))

@ (EXPRIMER PARAGRAPHE)

0 5 10 15 20 25 30
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VIIL.73 Corpus HI - 2006_01020304.

Corpus de 68 messages pour 202 mots-clés et 38 clusters.

« Enfant » est associé a « école, malade » et « maladie », « donneur » a « carte vitale, famille,
proche » et « comprendre », « patient » a « acide lactique, neuropathie, durée de traitement »
et « besoin de surveillance », « vie » a « action, vie ratée, fin, philo » et « aider », « kiné »

« CRCM, poids » et « retard », « VLM » a « adhésion, recherche » et « vaincre », « greffe » a

« Arte, attente, transplantation » et « organe ».

\

a

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H1- 2006 01020304

enfant

donneur | patient vie muco VLM greffe

64

40 36 30 24 23

59

Diagramme stratégique :

corpus HI — 2006 _01020304.

IENT)

35
@ (AVG (EDITION (NCOMING VERSION))
¢ (CHESSE (FEBRUARY (FIBRO (FLOROGEPHNE
SUNDAY)))) ROCEPHINE) ((ALIMENTER (BLOND (DEBAT NON-DESIRE)) SIGNE)
30 @ (LINE PERMISSION) POSER
*
((CHIFFRE FRANCAISES) STATISTIQUES) PARL
(CHOISIR (((((EMPECHER (FEMMES NAITRE)) MUCOS) L4 SUFFIT)
(GROSSESSE INTERRUPTION)) YEUX) MEDICALE) -
(((COLLEGIALE (DECISION MASCULISNISTE))
* INTERROMPRE) MAL) ROUTE) MONDE)
25
@ (((CARTE VITALE) DONNEUR) FAMILLE) PROCHES) ((AcTION LPASSERLL;);TEESE])\QEE;\N) PHILO) (FIABLES
¢ ((ADHESION RECEVOIR) ADRESSE) ((NATIONAL RECOIS)
REGIONAL) (RECHERCHE (VAINGRE VL)) (((COPINE WER) LO) TEST) EXISTE) NFORMATION)
@ (ATTEINT CONTACT) HUGOVISCIDOSE) (UEU PARCOURS)
MUCO-BLABLA) WEEK-END)
2 @ (AFFAIRE PERUCHE) (COMPRENDRE ((CRU PLANDRE)
(CENTRES (DPI PMA)) HOPITAL) ((CONCERNE NUL)) NAISSANCE)
[ 4 ) ) ( @ (ACIDOSE LACTIOUE) NEUROPATHIE PATIENTS))
K] DIAGNOSTIC) PENSER) (DUREE TRAITEMENT)) (COURS MARCHE)
= -
c ((ARTICLE (JULIEN TERWE)) (HYPERTONIQUES ((ECOLE (ENFANT MALADE)) RECOMMANDE) (FORME
*
8 SOLUTION)) JOURNAL) (QUALITE RAPPORT) (MALADIE (PARENTS UTILE)))
15 @ ATTENTION (PARLAIS (PERDUE RISQUE))
@ (ASSUMER GAPABLE) IDEE) BOULETTE)
(BONHEUR ((ERREUR (PHOTOS TROMBINO)) REGARDE))
* (CREER MODE)
¢ (((ACCEPTER SOUFFRANCE) AMOUR) DEPEND) EVITER)
(EMBRASSE SENS)) (NEBCINE TOBI)
¢ ((BRONCHES (PRELEVENENT TOUSSE) SYWMPTONE)
(EXAMENS FILLE)) (FILS (SELLES TRAVAIL)
10 @ ((ARTE ATTENTE) TRANSPLANTATION) (CMV (GREFFE
ORGANE))
@ AGE (CREON (GELULE SUVRE))
@ (NETIQUETTE NOTE) RECU)
@ (((CRCM KINE) VILLE) MEDECINS) (POIDS RETARD))
@ (CURE (ANUARY (POUNONS VENONS)) (ESPERE
VISITE)
5 @ (FER (GOUTNOTICE)) (LIEN SANTE))
@ (AVANCE MANGE) (PROTEINES PULMONAIRE)
((ABONNES (ADHERENTS ASSOCIATION)) MAGINE)
*
((CONTACTER VIRADES) DOUTE)
@ (APPRENDRE MOYENS) (ORDRE REPONDRE))
¢ ((BESOIN SURVEILLANCE) (COPRENDS (DON-ORGANE
NETICARTE_DONNEURJ)
0
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VIII.74 Corpus HI - 2006_05060708.

Corpus de 55 messages pour 112 mots-clés et 21 clusters.

« Muco » est associé a « certitude, mutation, dépistage, test » (f. de 25), « diagnostic » et
« sueur », « maladie » a « crédit » et « malades », « enfant » a « atteinte, risque » et « parents
porteurs », « patients » a « association, famille, kiné, dossier médecin » et « vie », « lien » a

« article theme, magazine, santé, VML » et « lire ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus HI- 2006_05060708

muco

test

maladie

enfant

patient

photos

lien

album

27

25

22

22

21

20

14

17

Diagramme stratégique : corpus HI - 2006_05060708.

20
(((ADMIN UTILISATEUR) ALBUWM) CREER) BOUTON)
(EMPLOI (NETIQUETTE (ORGIMUCO/TROMBINO/INDEX
TROMBINO))
18
@ (((1JT ORGANE) INFOS) EQUIPE) GREFFE) SUJETS) NUIT
16 @ ((ARTICLE THENE) ((EXTRAT (LEN (MAGAZINE SANTE)
VLM) PAGES)) LIRE
@ ((MODE RECEVOIR) TEXTE) POSTE)
14 @ ((ATTEINT RISQUE) ENFANT) PARENTS) PORTEURS
(((BAINS BOUCHE) (EAU PISCINE)) RETROUVE)
@ T (ECHOGRAPHIE GEL) HOPITAL)
12 4 ((CREDIT MALADES) MALADIE)

((ADRESSE INSCRIPTION) LIGNE) ((((APPEL
@ GESTIONNAIRES) PRIVE) ECRIRE) (DON-ORGANE
NETICARTE_DONNEUR)) (((CERTITUDE MUTATIONS) (DEPISTAGE TEST)

MUCOVISCIDOSE)) (DIAGNOSTIC SUEUR))

Densité

¢ (((CELLULES SANG) FOETUS) (DONNEURS NOELIE)
MOELLE))

8 @ (AVANCE PRESTATAIRE) GHANGER) (COPIE (HOMME
STERILE)) (MAMAN RECHERCHE)))
@ (((ANTFACARIENS (CHAVBRE LUTTE) T0UX) SERETIE)
(CRCM SOINS)
6 @ (ENVOI (PHOTOS TITRE)
((ASSOCIATION JOINTE) (FAMILLE PATIENTS)) (CHARGE
* KINES) ((DOSSIER MEDECIN) VIE))
B @ ((CRACHER (NFECTIONS LAVER) RAISON) (MONDE
MUCO-BLABLA))
@ (CLINQUE GENETIQUE) EXISTE)
2 @ ((GROSSESSE TEMOIGNAGE) TRAITEMENT)
4 AAH (DOUTE IDENTIFIER)

0
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VIIL.75 Corpus HI - 2006_09101112.

Corpus de 18 messages pour 70 mots-clés et 12 clusters.

« Album » est associé a « créer un album, mode »” (f. de 17) et « netiquette »”, « donneur » a
« don d'organe, génétique, carte de donneur, famille » et « parents », « nounou » a « assistante
maternelle, enfant » (f. de 20) et « maladie » (f. de 17), « médecin » a « cure » et « tobi » (f.

de 14).

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus HI- 2006 09101112

album mode donneur | nounou | médecin | enfant tobi maladie
28 17 22 22 21 20 14 17

Diagramme stratégique : corpus HI — 2006 _09101112.

((ADMIN MODE) BOUTON) CREER) (ALBUMS
@ " \ETIQUETTE)) (DENTIFIER IMAGE)

@ ((GRIPPE (RETARD (VACCIN VACCINER))) MAISON) MARI)

((AMIE MARTIN) SCEPTICISME) ((DROITS (LIGNE
@ TELEPHONIQUE)) (SANTE UTILE)) INFORMATION)
(((ACTIVITE (REMUNERES TIERCE)) AES) COMPLEMENT)
AIDER) TAUX

*
8 @ (CRCM (DOUTE (PRELEVEMENT PYO))
‘Q
=
[Z] - ((BESOIN CURE) (INTERVENTION ((MEDECIN TOBI)
c MODERER))) TERME
Q
[=]
((ASSISTANTE (CLASSIQUE TEXTES) (ENFANTS
6 NOUNOU))) MALADIE{PEPARTEMENT PARTIE)) MAMAN)
¢ ({(DON-ORGANE NETICARTE_DONNEUR) PARENTS)
(GENETIQUE TOMBER)) (FAMILLE (MONDE SENS)))
4 @ ((CHOQUEE UTLLITE) ECHANGES) PROPOS)

@ ((ARCHIVES REMERCIE) (CO-GESTIONNAIRE MUCO-
BLABLA))

¢ ((ADRESSE LAMIA) ((NSCRIPTION (INSCRIRE LIEN)
SOUHAITE)

@ ((CADRE MEDICAL) (MALADE VIE)) (CONTINUATION
(COURAGE MACHO))

0 2 4 6 8 10 12 14

Centralité J.-2006_09101112

78 Dans ce cas le terme de mode ne s'applique qu'a un mode de procédure destiné a créer un album de
photographies sur Internet.

79 La nétiquette est une charte définissant les régles de conduite et de politesse a adopter dans les

communications sur Internet.
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VIIL.76 Corpus HI - 2007.

Le faible nombre de messages (49) émis nous a mis dans l'obligation de traiter I'année 2007

dans un seul fichier. Le corpus donne 165 mots-clés et 36 clusters.

« Rejet » est associé a « exige, grave » et « stéroides », « enfants » a « porteur sain, parents »
(f. de 27), « CRCM » a « aérosol, plaquettes, patients » et « kiné », « santé¢ » a « enquéte,
Inserm, Internet, santé publique, information» et «recherche », «greffe» a «post-

transplantation ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus HI- 2007

médocs

rejet

enfants

admin

CRCM

parents

santé

greffe

75

38

35

29

27

26

26

25

Diagramme stratégique : corpus HI — 2007.

35
(ADJONCTION (ADMINISTRATION (AZA (GYA (PASSAG
PREALABLE)))) (CYCLOPHOSPHAMIDE TACROLIMUS|
30
EXIGE ((((GRAVE VOIE) (PRODUISANT (REJET
@STEROIDES))) ORALE) MANIFESTE) INTRAVEINEUSE)
@ (({ADMIN (MODE UTILISATEUR)) ALBUMS) BOUTON) ((((BIOPSIE INTRAVEINEUX) PROGRESSION) PROCEDER)
CONNECTE) CREER) (NETIQUETTE TROMBINO
) ! ) CONTROLE) VASCYLAIRE) HUMORAL) ENERGIQUE)
MYOCARDIQUE
* ((CEDER (1l PHOTOPHERESE) RAPAMYCINE)
25 @ VETHOTREXATE)) (CYTOLYTIQUES MEDICAMENTS))
RECOURS)
(((ENQUETE INSERM) (INTERNET SANTE)) PUBLIC) ASYMPTOMATIQUE (CALCINEURINE
INFORMATION) RECHERCHE. (IMMUNOSUPPRESSION (INHIBITEURS (INTENSIFICATION
@ (BESOIN (ENFANT(PARENTS PORTEUR SAIN) MALADES) (NECESSITENT TRAITER))))
ETUDIANTS
@ (AUGMENTATION (DISCRET (DOSE (FOYER
RECOMMANDATIONS))))
20 @ ((GENE (PORTEURS SAINS)) GENETIQUE)
0 @ ARTICLE ((BIOETHIQUE POSITION) VLM) FIN) MONDE)
F)
‘n @ (MMF PERSISTANT)
5 4@ (COMPLETEE (PLASMAPHERESE REVELER))
a ¢ ((ADULTE (AEROSOLS AGE) ((CRCM TROMBINOSCOPE)
PLAQUETTE) PATIENTS)) (KINE PULMOZYME)
15 @ ASSOCIES (CONFIRMATION SYMPTOMATIQUES)

4@ ((ESTEBAN (LAVER PROPRES)) (MAMAN ROBIN))
’ (((((ANNONCER (BEATRICE MUCO-BLABLA)) TRISTE)
DOUTE) ((COURS FAMILLE) MALADIE)) ENVIE)
@ (MAGE ((ORDONNANCE TEXTE) PHOTO))
@ (GREFFE POST-TRANSPLANTATION)
1 ¢ (COMPRENDRE (GREGORY MAL) (((EMISSION ORGANE)
HOMMAGE) RAPPORT) MUCOS) EXISTE))
@ (DELIVRER TRATEMENT) MEDEGH)

@ (LARGEMENT (PAGE (PARTIE (QUALITE VIE)))

@ (CHANTAL ((NSCRIPTION RECU) LIEN))
@ (LIGNE (QUESTIONNAIRE SOINS))
5 @ ((COGESTIONNARE ((ESPERE FEBRUARY) FRIDAY)
(COURAGE SOUHAITE))
@ ((DEPISTAGE MARCH) (DIFFERENTES SITUATION))
@ (ATTENDRE RESULTAT) (OGM SENS)
4@ (ADRESSE ATTENTION) NUIT
4@ (EVIDENCE PRESENTATION)
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VIIL.77 Corpus H2 - 2005.

Corpus de 25 messages pour 52 mots-clés et 10 clusters.

« Cure » est associé a « appétit, mange, docteur » (f. de 15), « pyo » (f. de 10), « poumons »

et « radio », « manger » a « créon, stress, crises, psy » et « repas », « age » a « aérosol » et

« diagnostic »,

« alimentation »

a « hospitalisation » et

« stéroides, hopital » (f. de 8), « inhaler » et « plantes ».

« conseil »,

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H2 2005

« aspergillus » a

. . .
cure docteur pyo manger age aliment | aspergil | hopital
Diagramme stratégique : corpus H2 — 2005.
12
10 @ (BORE (EAU MELANGE)) GENS) PROPOSER)
(T ComENER) ACAS K1) (U
DOCTEUR) PYO) (POUMONS RADIO))
s @ (APPETIT(CREON STRESS)) (CRISES PSY) (MANGE
* PLANTES)) (DONNE PARLE))
‘o
=
LN PS (((ALIMENTATION HOPITAL) (LIES MAL)) ((FINLANDAISE
5 MUCO) HABITONS)) (BRONCHOSCOPIE GLAIRES)
a
@ (AEROSOLS DIAGNOSTIC) AGE
4 @ ((NHALER MACHINE) PARTIR) (MEDICAMENT PATIENTS))
@ (MESSAGE ZITHROMAX) (POIDS SEMAINES))
2 @ (BISES COURANT)
@ (CONSELLS SOREE)
0
0 2 4 6 8 10 12
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VIIL.78 Corpus H2 - 2006 _010203040506.

Corpus de 62 messages pour 120 mots-clés et 26 clusters.

« Enfants » est associ¢ a « malades, santé, maman, patients » et « traitement », « cure » a
« apprendre, hopital, nuit, domicile » et « docteur » (f. de 11), « produit» a « inhaler »,
«PYyo » & « vie », « espere » a « anniversaire, courage, vacances » et « famille », « greffe » a

« arte, émission » et « centre », « mari » a « diarrhée, mange » et « piscine ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H2 - 2006 _010203040506

enfants

cure

produit

pyo

espere

greffe

mari

docteur

23

21

13

13

12

12

11

11

Diagramme stratégique :

corpus H2 — 2006_010203040506.

30
25
'S (((EAU SERVIETTES) (((LAVER MAINS) TOILETTES)
UTILISATION)) OUBLIE)
((FINIPOSER) ((HISTOIRE ((ORDI REMARCHE) PHOTOS)
* TROMBING) PARTR))
‘ (((AMIE (BEBE PSEUDOMONAS)) SOUFFRE) (MALADIE
SYMPTOMES)) FILS

@ ((ARTE EMISSION) (CENTRE GREFFE)) FILLE (INHALER (MAS TER PARI) (MAGHINE (PRODUIT SORTY)

20 @ (ADORE ((ASIE VOYAGE) PROPRE)) HYGIENE

Densité

10 @ ((EVITER (INTERDIT JAVEL)) SOUCIS)
@ ((HAMBOURG (VACCIN VARICELLE)) (NTIME RENTRER))

@ (MALPERTE)

5 @ (FNRESULTATS) PASSER)

@ (HELLO (PAYS VUE)

@ (CREON RAPPORT)

@ (SALUTTEST)

@ ((CONTENTE MECS) (LRE PLAISIR)) (PYO VIE)

@ (CHANCE (FIEVRE MONDE)

(ANNVERSAIRE ((COURAGE (ESPERE VACANCES)
* FAMILLE))

AVIONS ((BONHOMME (BOUCHE MASQUE)) POUMONS) @

* (((CHANGER (INHALATIONS INHALE)) PROFITE) HABITUDE)

- . A @ (ALLEVAGNE HABITONS) (APPRENDRE (HOPITAL NUI)
((ATTENTION EXISTE) (RECOMMANDATIONS VLM)) VIVRE (((CURE DOMICILE) DOCTEUR) MAISON))
*

CHAUD (((DIARRHEE MANGE) (FRERE (PESE PISCINE)))

* VAR)

@ ((CRECHE ECOLE) RESTER) (EQUIPE FRANCAIS))

¢ ({(CARTE MALADE) ENFANTS) SANTE) (MAMAN (PATIENTS
TRAITEMENT)))

@ (FINLANDE PARENTS)

15 20 25 30
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VIIL.79 Corpus H2 - 2006_070809101112.

Corpus de 63 messages pour 179 mots-clés et 35 clusters.

« Enfants » est associé a « mari, travail, maison » et «rester a la maison », « huile» a

«acides, lin, aliments, colza» et «oméga», «docteur» a «contrdle, tousser » et

« vacances », « poids » a « age, alimentation » et « mesure, « pyo » a « bilan, cure, coli,

inhaler, zythromax, pulmozyme » et « garde », « traitement » a « bactéries, risque, poumons,

peur » et « résultats », « mange » a « cachet, créon, repas » et « médecin ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H2 - 2006 _070809101112

traitement

mal

enfants

huile

docteur

poids

pyo

mange

19

16

16

15

15

15

15

15

Densité

35

30

25

20

Diagramme stratégique : corpus H2 — 2006_070809101112.

@ ((ACIDES LIN) HULE) ALMENTS) UTILISATION) (COLZA

((((((CACHETS NORTASE ) (KREON MANGE)) REPAS)

@ (ANTLGRIPPE FIEVRE) (GRIPPE VACCIN)) EFFECTS ENTZYME) POSER) MEDECIN)

@ ((BEBE GROSSESSES) BOUGER) PARTIR) ANALYSES (COMPARER (CREON ((GRAISSES SELLES)
QUANTITE))
@ (((BACTERIE TRATEVENT) EVITER) CONTINUER)
RISQUE) POUMONS) (PEUR RESULTATS))
@ (INCONTINENCE URINAIRE) NUIT) PIP)) SALUT) ((BILAN CURES) (((COLI PYO) INHALER) ZYTHROMAX))
@MARY PULMOZYME)) GARDE)
@ /LLEVAGNE (FERIES PAYS) HENTIONNE) OUBLE)
((BUREAU SUEDE) ((MARI RENTRENT) TRAVAIL))
(AVALER (DEJEUNER (DESSERTS (LAIT YAOURTS)))) ¢ (((ENFANTS MAISON) RESTER) TRAVAILLER)
*
EXISTE FIN
’ (((ALLERGIQUE ((ESPERONS URTICAIRE) MONDE)) ( )
CONCERNE) ((PLASTIQUE ROUGE) ZITHROMAX))
@ (COTRIM ((FINLANDE (KINE STAPH) PATIENTS) GERER))
SUVRE
@ ((DOSES (PATES PLATS)) (MUCOS REGIME))
@ (ANGELINA MAMAN) (COEUR (FILLE JEUNE))
@ (AMIE ESPERE) PARENTS) (ARDECHE PESE)
‘ ((BESOIN (((HUMIDITE HYGIENE) SOINS) PENSER))
(CH )
@ ((ESSAYER (GROSSIT VIS)) GRAVE)
PS ((AVENIR (MALADIE VIE)) (FILS RARE)) ((COURAGE
SOUHAITE) GREFFE)
@ (AVANCE (EPOQUE ((IMAGINE POT) INFOS)))
P (((CRACHATS DIFFERENCE) CUISINE) ((LIRE OUBLIER)
souCis)
@ ((COMPRIS (MYCOBACTERIE RETROUVE)) VIT)
‘ (APPETIT SENS) (MANQUE (SANGUINS TESTS))
@ (BOITE CUILLERES) MALTODEXTRINE)
@ CLIENTS ((CRECHE ECOLE) (NOEL RAPPORT)) VOYAGES)
@ AGE (ALIVENTATION (FRERE (MESURE POIDS)))
4@ (((CONTROLE TOUSSER) VACANCES) DOCTEUR)
4 ((FRIGO MANGER) (HOPITAL PASSER))
@ ((ATTENTION NUK) (ICONTENTE (EMBRASSE MAL)) DURE))

@ (FAMILLE SANTE)

5 10 15 20 25

30
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VIIL.80 Corpus H2 - 2007 _01020304.

Corpus de 67 messages pour 201 mots-clés et 42 clusters.

« Créon » est associé a « doses » (f. de 21), « docteur » (f. de 18), «selles, études » et
« occlusion », « frangais » a « colére, école » (f. de 26), « étranger, scolaire » (f. de 18) et

« enfant » (f. de 27), « courage » a « bonheur, souhaite, espere, chance » et « stress ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H2 - 2007 01020304

créon

francgais

enfants

école

courage

doses

scolaire

docteur

30

27

27

26

21

21

18

18

Diagramme stratégique : corpus H2 — 2007 _01020304.

35
((BUREAU (CORPUS (CORPUSPAIVI (DOCUMENTS
kDONNEES (FILENAME SETTINGS)))))) SCOLARISATION) ((((CREON TENDANCE) SELLES) (ETUDES OCCLUSION))
@ (CANAUX (RESPIRATORES VOIES) SECRETIONS) (DOCTEUR DOSES)) (CROIRE EXPERIENCE)
((COMPRIS ((FLUIDIFIANT SENS) MOT)) REMPLACER)
30 (COLERE (@EOLE FRANCAIS) ETRANGER) LANGUE))
(ENFANTS SYSTEMEQ(LYCEE PAYS)
(((ANTOIOTIUES RES) PASSACE) ENFLOINODED e ONCHTE (GONSULTE (€ ST
- PROVOQUER) PROCHAINEMENT)) GERNEBCIN)))
P’ ALLEMAGNE (((BAXTER FRIGO) (JULIEN PREPARER))
((CURE DOMIGILE) INFIRMIERE))
25 *
((DIRECTRICE MENTIONNE) UTILISATEURS) ((EAU ((ANTIBIOS INHALER) TOUSSE) ((GELULES REPAS)
@ LIGNE) NOTICE) STERILISATION) MEMBRANE) FIN))
@ (BULLE (DOSAGES MODELE)) PRESCRIT) EVITER)
¢ (((BESOIN SPECFIQUES) OBLIGATION) CONFIRVEE)
(((((EXPLIQUE MALADIE) MEDICAMENT) REMARQUE)
4 MUCOVISCIDOSE) IMAGINE) EXPLIQUER) (POURRAS
20 URSOFALK) ’ (((AEROSOLS GENERATEUR) NETTOYAGE) METALLIQUE)
((BABYHALER BEBES) (PHY SERUM)) COLI)
@ @ (APPLIQUENT FORUM) PARENTS) SCOLAIRE
= @ (((CRECHE VOYAGE) TRAITEMENT) DURE) (NSCRIRE
7] (PARTIR REPONSE) PAYS-BAS))
5 @ ((CONSEILLE ((MAISON RESTER) PERF)) FATIGUE)
[=] @ ((MAL VENTRE) REVEILLE) (MALADE RESULTATS))
(((FABRICANT PARTIE) SECOUER) GRAVE) (MAMAN
15 ’ TRAIN))
(((ASSURANCE REMBOURSE) (KITS REMPLAGE)) ((AVIONS
*
VLM) (INHALATIONS VIDEO) MONDE)))
@ (((CONTINUER TETE) MAR) DLION) PASSER) (SOCIETE
TELEPHONER)
@ (FORTES KREON) VISITE)
((APPAREIL GRATUITEMENT) (PARI PRODUIT))
@ (ATTENTION RAISON)) (FLOW UTILISATION) ROUTE)
10 ‘ (((CHANGER VIE) SUIT) ((INSTRUCTIONS LIRE)
LENTEMENT)
» PS (BOITE SERINGUES) (((COUTE WEEK-END) HISTOIRE)
((DONNES HONNETE) (QUANTITE RAPPORT)))
4@ ((ATTENDS FORME) (PULMOZYME SPRAY)) VAINCRE)
@ ((BONHEUR (COURAGE SOUHAITE) ESPERE) (CHANCE
@ ((ATTENDRE FOIE) RECU) EMBRASSE)
5 @ (DEPEND PATENT)
@ (NAISSANCE SALUT)
@ (DEPART (FONCTIONNEMENT KINE))
@ (CONSEILS PYO)
@ COMPLIQUE CONTENTE
0
0 5 10 15 20 25 30 35
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VIIL.81 Corpus H2 - 2007 _05060708.

Corpus de 39 messages pour 80 mots-clés et 17 clusters.

« Kiné » est associé a « consultation, risque, vie » (f. de 18), « clapping, maladie » (f. de 9) et
«vivre » (f. de 8), « enfants » a « décision, grossesse » et « malade », « Grégory » a « ange,
coeur, réve, espere, mal » et « voyage », « antibiotiques » a « cures, pyo, bac » et « fievre »,

« lire » a « équipe, rencontrer, ville, hopital » et « plaisir ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H2 - 2007_05060708

kiné enfants vie gregory | maladie vivre antibios lire
40 27 18 11 9 8 7 7

Diagramme stratégique : corpus H2 - 2007__05060708.

14 4 ((CHANCE (GENE PORTEURS)) (EUROPE (LIMITE SUD)))
(((CLAPPING (KINE VECU)) MALADIE) VIVRE)
(CONSULTATION ((HEUREUSE RISQUE) VIE)
*
12 @ ((BEBE GASTROSTOMIE) DOCTEUR) MUCOVISCIDOSE
¢ (((DEMENAGEMENT (NTERNET (OUBLIE REGARDER))
ENREGISTRE) EMISSION) (MAISON PEINE) MARI)
(((DECISION SOFMEME) (ENFANT GROSSESSE)) MALADE)
(MONDE SENS))
10 *

(((COLIPRODUIT) EPOQUE) (((FORME (PHY SERUM)) PRIX)
* SEL)

@ ((ANTIBOS POPULATION) (CURES PYO) (BAC (FIEVRE
PASSER)))

Densité

¢ ((ANGE GREGORY) (COEUR REVES)) RENSEIGNER)
(ESPERE (MAL VOYAGE))

6 4 (COMMENCER ECOLE)
@ (BESOIN SEANCES) (SYMPTOMES TEMOIGNAGES)
4 @ (EMPECHE (MICROBES PHILOSOPHIE))
@ ((EQUIPE (RENCONTRER VILLE)) (HOPITAL LIRE)) PLAISIR)
2 @ ATTENDONS COURAGE
@ (FAMILLE PATEENTS)
0
0 2 4 6 8 10 12 14 16
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VII1.82 Corpus H2 - 2007 _0910.

« Kiné » est associé a « parents » (f. de 7), « pulmozyme » a « dosage, radio » et « scanner »,
« enfants » a « antibios, vélos, ville, hopitaux, famille » et « vie» ( f. de 6), « photos » a
« bébé » et « colere », « école » a « écoute, besoin, maladie » et « manger », « respiration » a

« inspiration, technique de respiration » et « CRCM ».

Tableau de fréquence des mots-clés du corpus H2 - 2007 0910

kiné pulmozym | enfants photo école respirer parents vie

23 16 14 11 11 8 7 6

Diagramme stratégique : corpus H2 — 2007 _0910.

@ _(((ARRETINSPRATION) (RESPIRATION TECHNIQUE))
SUPERFICIELLE) (CONSEILLE NEZ)) (CRCM PINCE-NEZ)

((DIFFERENTES ((DOSAGE (NOTICE RECOMMANDE))
(PULMOZYME (RADIO SCANNER)))) ESSAYER) IDEAL

10 *

@ ((({{ACTION COURS) EXERCISES) SOUFFLER) TOUSSER)
FLUTTER) TRAMPOLINE) TROMPE

(ALLEMAGNE ((EFFECTUE (KINE PARENTS)) PEUX-TU))

¢ (BESON (ECOUTE MALADIE) ({(ECOLE VIS) MANGE) LiS)

@ (((ANTIBIOS (VELO VILLE)) HOPITAL) ENFANTS) (FAMILLE
VIE) LIRE)

Densité

@ (BEBE ((FILLE PHOTO) MAMAN)) (COLERE PASSENT)

4 @ (MALTOPHILIA STENTROPHOMONAS) VOM))

@ (COMPRIS (LIE PYO)) (((FATIGUE MAL) MIGRAINES) TETE)

¢ (((BACTERE TRATTEMENT) MONTRE) DOUTE) DANGER)
(RESULTATS TOUSSE))

@ (RS (JEUX SAUTER) FRERE) EXISTE) (PAYS-BAS
SEANCES)

0 2 4 6 8

10
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RESUME

Les nouvelles technologies de la communication ont matérialisé des connexions qui
jusque la étaient intragables. C’est dans ce contexte que nous montrons que les
échanges électroniques a propos de la mucoviscidose, bien loin d’'une quelconque
virtualité, sont a la fois des lieux de partage des connaissances et d’édification d’un
savoir collectif, mais aussi des lieux de créations de « communautés dispersées »
d’'un type nouveau. Nous mettons en évidence le tissage de liens particuliers qui
permettent d’aborder des thémes fondamentaux comme la question de la mort si
éludée dans nos sociétés modernes. Ce qui nous améne a penser que ces
échanges initient une dynamique créative, ou les notions d’énergie et de construction
de soi sont intimement mélés, dans ce que nous nommons des « liens énergétiques

identitaires ».

TITRE (anglais)

EMAIL, SELF-CONSTRUCTION AND RELATION TO THE OTHER.
A reading with Actor-Netword Theory and Co-words analysis.

ABSTRACT

New communication technologies have allowed connexions to be materialized ?
which until now have been impossible to chart. Within this context, we have shown
that electronic exchanges about cystic fibrosis, should not be characterized in the
usual manner as being virtual since they allow not only the sharing and
establishment of collective knowledge about an illness but also contribute to the
novel creation what may be termed 'dispersed communities'. We have highlighted
how the creation of such particular ties permits the exploration of difficult and
fundamental questions often avoided in modern societies such as death. This has led
us to believe that such exchanges initiate creative dynamics where notions such as
construction of the self and energy are inextricably linked in what may be termed

'energetic links of identity.
DISCIPLINE : Sciences de l'information et de la communication.

MOTS CLES : échanges ¢électroniques, listes de discussion, acteurs-réseaux, mots-
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associés, diasporas, virtualité, liens faibles / liens forts, relation a 'autre, construction

de soi.

Laboratoire de Psychologie « Education, Cognition et Développement »
Chemin de la Censive du Tertre — BP 8122227 — Nantes Cedex 3
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