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Avertissement

La Faculté n’entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions émises dans

cette these ; ces opinions doivent étre considérées comme propres a leur auteur.

Précisions sur la diffusion de la these en ligne
Pour des questions de respect de la vie privée et des droits d’auteurs, les citations et images
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en ligne.
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A toutes celles et a tous ceux qui vivent avec des troubles
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Résumé

Cette theése porte sur I'expression sur le web des personnes atteintes de troubles mentaux,
comportementaux et neuro-développementaux (TMCN). Les troubles peuvent étre
considérés comme un stigmate au sens de Goffman en affectant les relations sociales de la
personne. Ils entrainent également des discriminations et sont fréquemment associés a des
représentations péjoratives et erronées, notamment dans les médias. La prise de parole a
ce sujet dans ’espace public est souvent difficile. Les personnes concernées peuvent donc
vivre des situations d’exclusion et d’inégalités a cause de leur diagnostic. Dans ce contexte,
des personnes se présentant comme ayant recu un diagnostic pour un ou des TMCN se
saisissent des outils offerts par le web pour y raconter leur expérience vécue. Cette these
étudie leurs usages de ces dispositifs numériques et s’interroge sur les formes de la prise de
parole et la place de ces dispositifs comme espaces d’expression publics pour une
population stigmatisée. Elle s’intéresse a la maniere dont ces outils de communication
permettent une mise en récit. Elle analyse le rapport aux TMCN se dévoilant dans ces
espaces. Enfin, elle se demande dans quelle(s) mesure(s) ces outils permettent de rendre
plus courante la prise de parole autour des TMCN, de lui donner une wvisibilité plus
importante dans 'espace public et de développer des actions rayonnant au-dela de I'espace
numérique. L’objet de cette these est ausst de déterminer dans quelle mesure 'utilisation
de ces dispositifs par les personnes concernées par les TMCN peut étre une source
d’empowerment, dans ses dimensions individuelles et collectives, en participant au

développement de leurs capacités.

Descripteurs : Usages des dispositifs numériques ; Récit de so1 ; Encapacitation ; Troubles
mentaux, comportementaux et neuro-développementaux ; Représentations sociales ;

Représentations médiatiques ; Santé mentale ; Autisme



UNIVERSITE PARIS II
’ ROUSSELIN Blandine | These de doctorat | Novembre 2020

« Staying alive in a mad world », The online storytelling of

disorders

Abstract

This doctoral dissertation focuses on the expression on the web of people with mental,
behavioral and neurodevelopmental disorders (MBND). Disorders can be considered a
stigma as theorised by Goffman by affecting the social relationships of the person. They
also lead to discrimination and are frequently associated with pejorative and erroneous
representations, especially in the media. Speaking out about this subject in the public space
1s often difficult. The people concerned can therefore experience situations of exclusion
and mmequality because of their diagnoses. In this context, people presenting themselves as
having been diagnosed with one or more MBND use the tools offered by the web to tell
their lived experience. This thesis studies their uses of these apparatuses by questioning the
forms of speech and the place of these devices as spaces of public expression for a
stigmatized population. This thesis also analyses how these communication tools allow a
storytelling. The research examines the relationship to MBND that is revealed within these
different spaces of expression. Finally, the dissertation questions to what extent(s) these
tools make 1t possible for people to speak out about MBND more openly and more often,
to give this topic a greater visibility in the public space and to develop actions that radiate
beyond the online space. The object of this thesis 1s also to determine to what extent the
use of online apparatuses by people affected by MBND can be a source of empowerment,
in its individual and collective dimensions, by participating in the development of their

capacities.

Keywords: Uses of digital apparatuses; Self-narrative; Empowerment; Mental, behavioural
and neurodevelopmental disorders; Social representations; Media representations; Mental
health; Autism
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Principales abréviations

APA : American Psychological Association

ASD : Autism Spectrum Disorder

CB'T : Cognitive behavioral therapy

CFTM : Classification Francaise des Troubles Mentaux

CFTMEA : Classification Francaise des Troubles Mentaux de ’Enfant et ’Adolescent
CIM : Classification Internationale des Maladies

DSM : Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders)

ED : Fating Disorders

GIF : Graphics Interchange Format (format d’image animée sur le web)

GP : General Practitioner (médecin généraliste)

NHS : National Health Service (le systeme de santé public au Royaume-Uni)
NTIC : Nouvelles Technologies de 'Information et la Communication

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

ONU : Organisation des Nations Unies

RSN : Réseaux socionumériques

SA : Syndrome d’Asperger

SIC : Sciences de I'Information et de la Communication

TCA : Troubles du Comportement (ou des Conduites) Alimentaire

TCC : Thérapie cognitivo-comportementale

TMCN : Troubles Mentaux, Comportementaux et Neuro-développementaux
TM : Troubles Mentaux

TN : Troubles Neuro-développementaux

TSA : Troubles du Spectre Autistique

USI : Unité de Soins Intensifs

WHO : World Health Organization
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Introduction générale

Cette theése porte sur 'expression sur le web des personnes atteintes de troubles mentaux,
comportementaux et neuro-développementaux (TMCN'). Les troubles peuvent étre
considérés comme un stigmate au sens de Goffman (1975). C’est-a-dire, « un attribut qui
jette un discrédit profond » (p. 13) sur la personne qui le porte, ce qui va affecter ses
relations avec les autres (que Goffman désigne comme « les normaux »). Ces troubles
entrainent également des discriminations et sont souvent associés a des représentations
péjoratives et erronées, notamment dans les médias (Anderson et al., 2018; Anthony, 1993;
Caria et al., 2015; Link et al., 1989; O.M.S., 2013). De plus, ils engendrent aussi des
problemes de représentation de soi, notamment avec certains symptomes comme un
dédoublement de personnalit¢é ou des difficultés a percevoir la réalité, ainsi qu’une
dévalorisation de so1 et/ou une mauvaise appréciation des rapports aux autres. Ils créent
aussi des probléemes de rapport au collectif et des difficultés liées a la communication, alors
que celle-c1 est primordiale pour régler les problemes de santé. S’exprimer est d’ailleurs au
coeur d’un type de prise en charge de la maladie, certains troubles pouvant étre traités par
des thérapies impliquant de parler de so1 avec un psychologue ou un psychiatre.

Dans 'ouvrage Historre de la folie a l'age classique (1972) Foucault questionne les liens
entre société, raison et folie et en particulier la prééminence de la raison dans nos sociétés.
Il revient sur les origines de la folie pour comprendre comment la société traitait les
personnes qualifiées comme telles, tout en faisant une critique véhémente de la psychiatrie
des années 1970. Son ouvrage a marqué les esprits a sa publication et provoqué de vifs
débats sur le systeme psychiatrique francais. Foucault y remet en question les normes
établies et demande que 'on écoute la voix des « fous ».

Plus de quarante ans apres la publication de sa these, le vocabulaire a évolué, 'expression
« personnes atteintes de troubles mentaux » ou « psychiques » est plutdét utilisée pour
désigner les personnes concernées. Cependant, ces dernieres n’ont toujours pas
I'impression d’étre entendues. Plusieurs associations, ainsi que des chercheurs, soulignent
que la prise de parole a ce sujet dans ’espace public est difficile (Costes & Dumas, 2018;
Deutsch & Dutoit, 2015; Loubieéres et al., 2018). C’est le cas, en France, de 'association
Advocacy France qui dénonce le fait que les personnes concernées par les TMCN ont des
difficultés a « avoir une voix » parce qu’elles sont « face a une structure de domination qui

[les] récuse et [qu’elles] récuse[nt] » (Deutsch et Dutoit, 2015, p. 8). Les personnes

' Des précisions sur le choix du terme « TMCN » sont données page 23 dans la partie sur le vocabulaire choisi.
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concernées peuvent donc vivre des situations d’exclusion et d’inégalités en raison de leur (s)
diagnostic(s) (American Psychiatric Association, 2013; Anthony, 1993; Caria et al., 2015;
Link et al., 1989; O.M.S., 2013).

Face a cela, des iitiatives collectives sont mises en place par ces personnes et leurs proches.
Par exemple, le Collectif Schizophrénies a été créé en 2015. Il rassemble au niveau national
six associations afin de lutter contre la stigmatisation liée a ce trouble. En France, de
nombreuses associations impliquant les usagers existent : I’'Union nationale de familles et
amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques, la Fédération nationale des
associations d’usagers en psychiatrie, PromesseS, ARGOS 2001, pour n’en citer que
quelques-unes. Psycom, un organisme public dinformation et de lutte contre la
stigmatisation en santé mentale fait aussi partie des collectifs se mobilisant sur ces
thématiques. Une prise de parole collective s’organise donc pour faire changer cette
situation. Leur objectif est que les personnes touchées par les TMCN aient une voix dans
I’espace public et qu’elles ne soient plus stigmatisées.

Cependant, selon Costes et Dumas, les « perceptions [des personnes concernées| de ce qui
est dit sur la santé mentale restent insuffisamment abordées dans le champ de la recherche »
(Costes, Dumas, 2018). Or, le Web offre de nombreux outils de communication comme
les blogs, les réseaux socionumériques ou les plateformes de partage de vidéos qui
permettent a des « amateurs » (Cardon, 2010; Flichy, 2010) de prendre la parole. En effet,
selon Cardon, « Internet ouvre un espace de visibilité a des publications qui n’ont pas été
soumises a une vérification préalable » (Cardon, 2010, p. 40) et les rend ainsi accessibles.
Cette prise de parole, ou la personne qui parle est un amateur et la personne dont on parle
est «un quidam ne faisant 'objet d’aucune reconnaissance particuliere » (Cardon,
2010, p. 43), fait partie des quatre formes de prise de parole en public qu’il releve sur le
web. Il s’agit de celle qu’il nomme le « web en clair-obscur ».

Des individus concernés par les TMCN se saisissent de ces outils pour raconter leur
expérience vécue. J’ai donc choisi d’étudier comment ces personnes, se présentant comme
vivant avec un ou des TMCN - devant donc faire face aux obstacles, comme la
stigmatisation, la discrimination et les difficultés de communication, engendrés par leurs
troubles - utilisent les outils numériques offerts par le web. Je précise que s1 dans cette
thése je m’intéresse aux personnes concernées au prisme de leurs troubles, 1l faut rappeler
que, comme le souligne Guillemain, leur « identité ne se résume évidemment jamais a celle
d’un diagnostic » (Guillemain, 2018, p. 10), ce qui, on le verra, transparait sur leurs espaces’

(cf. Chapitre II notamment).

* Le choix du terme « espace » pour nommer les lieux d’expression des personnes concernées par les TMCN sur le web
est explicité page 22.
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A. Frank soutient que « les personnes gravement malades sont blessées non seulement dans
leur corps mais aussi dans leur voix. Elles ont [alors] besoin de devenir des “raconteurs”
pour récupérer la voix que la maladie et son traitement emportent souvent » (Frank, 1995,
p- xi1). Les TMCN sont souvent chroniques et ont des conséquences importantes sur la vie
des personnes concernées, au méme titre que les maladies dites « physiques » faisant I’objet
de la recherche de Frank. De plus, les personnes s’exprimant dans mon corpus réalisent
une mise en récit de leur expérience, j’ai donc choisi de reprendre le terme de
« raconteurs » proposé par Frank pour les nommer’.

Leur prise de parole peut se faire wa différents dispositifs et formats : sur les réseaux
socionumériques généralistes ( 7Twitter, Facebook, Instagramy), sur les RSN spécialisés dans
la santé (Carenity), via des blogs, des vidéos, des podcasts mais aussi des groupes de
discussion ou des forums. On peut les différencier par technologie (blog, site personnel,
forum, réseau socionumérique, etc.), mais aussi par leur degré d’ouverture (de ’expression
personnelle, de type journal intime - qui correspond a mon corpus - au forum tres
largement ouvert, qui n’est pas inclus dans cette recherche), du discours tres individuel a
Iexpression par un collectif. Les personnes qui s’y expriment sont atteintes de troubles
variés : dépressions ; troubles bipolaires ; troubles du comportement alimentaire ;
schizophrénies ; addictions ; troubles obsessionnels compulsifs ; troubles du spectre

autistique ; troubles anxieux, etc.

Cette expression en ligne sur les TMCN invite a interroger les formes de la prise de parole
au sein de ces dispositifs numériques contraignants servant d’espaces d’expression publics
pour une population stigmatisée. Il convient ainsi d’étudier la maniere dont ces outils de
communication permettent « une mise en récit » et comment ils sont saisis pour parler d’un
sujet difficile. Je m’interroge également sur le rapport aux TMCN qui se construit dans ces
différents espaces d’expression. Lnfin, je me demande dans quelle mesure cela peut
permettre de rendre plus ordinaire et fréquente la prise de parole autour des TMCN, de
lut donner une place plus importante dans I'espace public et de développer des actions
rayonnant au-dela de DPespace numérique. L’objet de cette these est également de
déterminer dans quelle mesure I'utilisation des dispositifs numériques par les personnes
concernées peut étre une source d’empowerment. A la fois dans ses dimensions
individuelles et collectives, en participant au développement de leurs capacités et a leur
émancipation, et si oul, sous quelles formes. En effet, dans des situations de domination ou
d’exclusion, d’inégalités, de défaut de pouvoir, d’absence de reconnaissance ou de
vulnérabilité, I’empowerment peut, en passant par une redistribution de moyens et de

ressources sociales, culturelles ou politiques, permettre d’apporter des changements pour

* Des explications plus détaillées sur le choix du terme « raconteur » sont données en page 22.
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les personnes concernées (Bacqué & Biewener, 2013; Dolbeau-Bandin & Donzelle, 2015).
Le Bossé définit quant a lui Pempowerment comme une « logique d’affranchissement
[renvoyant] a une démarche qui passe par I’élimination de ce qui fait obstacle au

changement recherché » (Le Bossé, 2008, p. 143).

Sur 7Tumblr, les publications sur les TMCN (les posts originaux et le partage de posts) ont
augmenté de 248 % entre 2013 et 2016 (d’apres Tumblr'). Le site a méme lancé depuis
2015 une campagne appelée « Post 1t forward » dont 'objectif est de lutter contre les
discriminations et la stigmatisation des personnes vivant avec des TMCN en créant des
conversations et des échanges a ce sujet sur la plateforme’. Une association britannique,
Time to Change, a aussi lancé en juin 2017 une campagne sur 7witter avec le hashtag
#INeedYouloKnow (« J’a1 besoin que tu saches que ») ou ils encouragent les utilisateurs a
partager leur vécu des troubles pour faire changer les représentations qui y sont associées.
La question de la stigmatisation des TMCN prend de plus en plus d’ampleur sur le web
pour les acteurs du domaine (« amateurs » prenant la parole seuls comme les raconteurs du

corpus, assoclations, organismes publics et entreprises).

Avant de poursuivre la présentation des grands axes de recherche de la these, 1l est donc
nécessaire d’expliciter plus en détail la notion de stigmate citée précédemment, ainsi que
d’autres notions associées, notamment la théorie de I’étiquetage et les stéréotypes.
Plusieurs chercheurs se sont intéressés au stigmate et a la théorie de I'étiquetage (« labeling
theory» - H. Becker, E. Goffman et B. Link entre autres). Ils étudient le fait qu’étre
étiqueté comme personne « déviante » (dans le sens « hors de la norme ») peut signifier
devoir faire face a de la stigmatisation et a ses effets qui peuvent faire entrer 'individu dans
un « cercle néfaste de déviance ». Becker explique ainsi que « le déviant est celulr a qui
I’étiquette de déviant a été appliquée avec succes ; le comportement déviant est le
comportement que les gens stigmatisent comme tel » (Becker, 1963, p. 28).

Le concept du « stigmate », aujourd’hui encore largement utilisé notamment en sociologie
a été proposé par E. Goffman en 1963 (traduit en francais en 1975). Dans son ouvrage, 1l a
pour objectif d’éclaircir la relation entre stigmate et déviance. Il explique ainsi qu’en
présence d’un individu, une autre personne voit des signes montrant qu’il a un attribut le
rendant différent des autres individus de la catégorie a laquelle 1l pourrait appartenir. Une
fois que lattribut a été remarqué, I'individu « cesse d’étre pour nous une personne
accomplie et ordinaire et tombe au rang d’individu vicié, amputé. Un tel attribut constitue
un stigmate, surtout si le discrédit qu’il entraine est tres large ; parfois aussi on parle de

faiblesse, de déficit ou de handicap » (Goffman, 1975, p. 12). L’auteur précise cependant

"Source (une liste des sources en ligne est disponible apres la bibliographie) : Ruiz Rebecca, 2017
*Source : Tumblr, « About Post It Forward »
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que c’est en termes de relation qu’il faut en parler et non pas seulement en termes d’attribut
puisque c’est en fonction du contexte que celui-ci stigmatise ou non.

Goffman distingue trois types de stigmates (Goffman, 1975, p. 14) :

— «les monstruosités du corps » (les déformations physiques par exemple) ;

— «les tares du caractere » (qui peuvent étre, d’apres lui, celles des personnes

droguées, alcooliques, homosexuelles, suicidaires, d’extréme droite, etc.) ;

— «les stigmates tribaux » (par exemple la religion, la nationalité, ce qui peut se

transmettre de génération en génération).

Les TMCN feraient donc partie des « tares du caractere » si 'on suit la typologie de
Goffman, dans le contexte donné au moment de la publication de son ouvrage. En effet, ce
qu’on nomme aujourd’hui les TMCN sont considérés pour une majorité d’entre eux
comme des maladies avec une vision biomédicale et non des traits de caractere comme le
laisse entendre la terminologie employée par Goffman. Ceci témoigne des évolutions dans
la facon dont les troubles sont percus et traités par la société. Cependant, cela ne signifie
pas qu’ils ne sont plus stigmatisants pour les personnes qui ont recu un diagnostic.
Goftman explique que I'individu stigmatisé peut ressentir de la honte de posséder Iattribut
stigmatisant et souhaiter ne pas l'avoir parce que c’est « avilissant » pour lui. L’auteur
désigne par « normaux » ceux qui n‘ont pas de stigmate et font partie du groupe
« majoritaire » dans une situation donnée’. Or, le fait d’étre entouré de ces « normaux » va
renforcer la honte de 'individu d’aprés Goffman.
« La présence alentour de normaux ne peut en général que renforcer cette
cassure entre sol et ce qu’on exige de soi, la haine et le mépris de soi-méme
peuvent aussi se manifester lorsque seuls I'individu et son miroir sont en jeu »
(Goffman, 1975, p. 18).
Au cours d’une interaction sociale, le stigmate lorsqu’il est visible discrédite directement
I'individu qui le porte lorsque le « normal » se rend compte que « 'identité sociale s’écarte
au réel de ce qu’elle est au virtuel » (Goffman, 1975, p. 57). Ainsi, le « normal » va souvent
faire un effort d’indifférence qui peut créer une tension, une incertitude et une ambiguité
que tous les participants ressentent. Goffman précise cependant que quand la différence
n’est pas observable directement, I'individu devient « discréditable » et non discrédité
directement. Dans ce cas, le probleme n’est pas de savoir gérer les tensions créées dans
I'interaction mais de gérer I'information qui peut révéler ou non la différence. Il donne
I’exemple d’une personne ayant été hospitalisée pour des troubles mentaux pour illustrer

ce cas de figure :

" En effet, comme le stigmate est lié aux relations, dans une situation spécifique une personne peut faire partie des
« normaux » alors que dans une autre situation, elle sera stigmatisée car ne faisant pas partie du groupe majoritaire.
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« Intentionnellement ou de fait, 'ancien malade mental dissimule de

I'information quant a son identité sociale réelle, recoit et accepte un traitement

fondé sur de fausses suppositions a son propos » (Goffman, 1975, p. 58).
Le trouble et les expériences pouvant y étre liées comme 1’hospitalisation, sont sources de
stigmates qui ne sont pas forcément visibles mais sont pourtant bien présents, comme le
montrent, on le verra, les discours des raconteurs de mon corpus (cf. Chapitre VII
notamment).
C’est la notion de stigmate qui est a la base de la théorie de I’étiquetage, étudiée notamment
par B. G. Link et a/ en lien avec les troubles mentaux, suite a des critiques et doutes
énoncés par plusieurs chercheurs quant a la validité de celle-ci (Link et al., 1989). Ces
critiques soutenalent ainsi que le stigmate 11é aux troubles mentaux n’était pas important ou
bien que le public n’avait pas de réactions négatives face aux troubles mentaux ou encore
que si ces attitudes existaient, elles ne créaient pas de rejet. Certains estimaient aussi que
les patients concernés ne se sentaient pas stigmatisés ou que s’il y a un rejet ¢’est a cause du
comportement déviant de la personne et non parce qu’elle est étiquetée comme « malade
mental » (Link et al., 1989). Link et a/ ont donc choisi de faire une étude dont 'objectif
était de montrer qu’il y avait bien un stigmate, ressenti comme tel par la personne
concernée, et que celui-ci a des conséquences importantes pour elle au quotidien.
Link et al partent du principe que le fait de diagnostiquer officiellement un individu, par
exemple en le qualifiant comme étant atteint de schizophrénie, a un lien avec la fagcon dont
la personne pense que les autres réagiront a cette étiquette. En effet, les individus auront
avant méme d’étre diagnostiqués des 1dées préconcues sur la facon dont les personnes
atteintes de TMCN sont percues et traitées par la société. Par exemple, en pensant que ces
personnes sont mal vues ou discriminées. Lorsqu'un individu est diagnostiqué, 1l va
appliquer ces croyances a lui-méme, ce qui va 'amener a perdre confiance en lui, a avoir
peur d’étre rejeté par les autres et a étre stigmatisé (cela correspond au concept de
I’autostigmatisation - Bonsack et al., 2013). Or, pour Link et al, cela a des effets négatifs
sur la personne, aussi bien psychologiquement, que sur ses interactions sociales. Ils ont
donc mené une enquéte aupres de patients en hopital psychiatrique pour déterminer
quelles sont leurs croyances sur la stigmatisation des personnes atteintes de troubles
mentaux et les possibles conséquences qu’elles auraient sur eux : baisse de moral, chomage,
baisse de revenus, difficultés a trouver un logement. Les résultats de leur enquéte sont donc
contraires aux critiques émises par d’autres chercheurs et montrent que I’étiquetage existe
et a un réel impact négatif sur la vie des individus. La théorie de I'étiquetage est donc pour
lui importante et utile pour comprendre le role des facteurs sociaux pour les personnes
ayant recu des diagnostics de TMCN.
Lacaze soutient qu’il y a aujourd’hui une « réappréciation de ce systetme de théorisation et

de révision du concept de stigmate » et que « le regain théorique de ce systeme conceptuel
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permet authentiquement de parler d’une “seconde théorie de I'étiquetage” » (Lacaze, 2008,
p. 186). Cette seconde théorie est basée sur les modifications et précisions apportées par la
théorie de I’étiquetage modifiée de Link et al (1989 - expliquée ci-dessus). Elle concerne
spécifiquement les TMCN alors que la premiere théorie de I’étiquetage avait aussi d’autres
secteurs d’application. De plus, elle prend également en compte 'autostigmatisation, le
stigmate internalisé par les personnes concernées par les TMCN, qui n’était pas inclus dans
la premiere théorie.
Le concept de stéréotype fait également partie de ces théories. Cette approche conceptuelle
du stéréotype a été développée dans les années 1920 par Walter Lippman. Il est défini
comme «une 1mage dans la téte ». En sciences humaines et sociales, cette notion
correspond, selon Lacaze, aux 1dées toutes faites et aux croyances partagées concernant des
caractéristiques personnelles, des traits ou comportements d’individus, de groupes, de
catégories (Lacaze, 2008). Or, Lacaze explique, en se basant sur la théorie de Link et
Phelan, que « I’étiquetage » va associer a une personne des caractéristiques indésirables
formant ce stéréotype. Il soutient que les médias de masse participent a ce processus.
Cependant, 1l précise que le stigmate ne peut pas étre réduit au stéréotype et qu’il faut
également prendre en compte les autres caractéristiques théorisées par Goffman lorsqu’on
utilise ce concept (Lacaze, 2008).
La notion de stéréotype est aussi liée au concept de « représentation sociale » qui a été
théorisé, entre autres, en psychologie sociale (notamment par Jodelet, 2003, que j'utilise 1ci,
et au départ par S. Moscovici en 1961 qui se basait lui-méme sur le concept de
représentation collective proposé en sociologie par E. Durkheim dans Représentations
mdividuelles et représentations collectives en 1898). Les chercheurs de cette discipline
s’'Intéressent en particulier au role joué par les médias dans les représentations, a leurs effets
dans les processus communicationnels, et aux « roles des médias dans la violence sociale,
dans nos représentations du monde [ainsi que dans] les stéréotypes et attitudes » (Courbet,
2008, p. 12), thématiques qui sont au coeur des problématiques de cette these.
La représentation sociale est ainsi définie comme « une forme de connaissance, socialement
élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concourant a la construction d'une réalité
commune a un ensemble social » (Jodelet, 2003, p. 53). Cette notion, sur laquelle on
reviendra plus en détail dans le chapitre VII, permet de bien saisir comment les médias
participent a leur diffusion et est donc particulierement adaptée a 'objet d’étude. En effet,
mon travail de recherche s’inscrit dans le domaine des sciences de I'information et de la
communication (SIC) et adopte une approche interdisciplinaire. J’ai ainsi choisi de
mobiliser des références issues des SIC, de la sociologie, de la littérature et de la
psychologie sociale. Courbet souligne a cet égard que

« la psychologie sociale et la psychologie permettent de développer la dimension

humaine dans les théories de 'information et de la communication en donnant
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aux SIC des ressources théoriques pour mieux comprendre les étres humains
dans des situations de communication, en tant que membres de collectifs
soclaux, en Interaction grice aux systemes langagiers sémio-linguistiques,
verbaux et non verbaux, et aux médias » (Courbet, 2008, p. 12).

Quelques concepts théoriques issus de la psychologie sociale seront donc mobilisés, mais

les méthodes d’enquéte employées et les questionnements posés sont ceux des SIC.

Axes de recherche

La these repose sur trois axes de recherche principaux. Le premier (¢f Partie I) aborde les
outils et techniques utilisés pour s’exprimer en ligne sur les TMCN. Il répond a plusieurs
questions : quels sont les dispositifs choisis pour s’exprimer sur ces thématiques, quels sont
les usages qui en sont faits, quelles sont leurs fonctionnalités, comment influencent-ils la
forme des récits et inversement ? L’objectif est de savoir dans quelle(s) mesure(s) les outils
du web sont prescriptifs de types de discours qui contraignent, ou non, les capacités
communicationnelles des raconteurs. Pour y répondre, janalyse, dans le chapitre I, les
dispositifs utilisés par les raconteurs pour s’exprimer (blogs, réseaux socionumériques,
plateformes de partage de vidéos, etc.), puis 'utilisation au sein de ces espaces de différents
moyens et formats d’expression, dans les chapitres IIT et IV : I’écriture, 'oral, les images,
les vidéos. Je m’intéresse également dans cet axe a la facon dont sont mises en récit les
expériences vécues et a ce que cette pratique peut permettre d’accomplir, notamment en
ce qui concerne le développement de capacités et de compétences, ce qui peut étre une
forme d’empowerment (Bacqué & Biewener, 2013). Enfin, ce premier axe porte également,
avec le chapitre II, sur la position adoptée par les personnes qui s’expriment en ligne, leur
place en tant que locuteur. Je m’interroge sur I'identité affichée sur leurs espaces par les
raconteurs, sur 'exposition et le dévoilement de so1l en ligne. J’analyse les présentations
faites par les raconteurs et les choix qu’ils font sur ce qu’ils partagent sur eux : dévoilent-ils
leur 1mage, des informations sur leurs goitts et leurs intéréts, sur leurs caractéristiques
sociales, sur leur vie privée (leurs proches, leurs familles, leur lieu de vie, etc.) P Comme
ils s’expriment sur leur santé mentale, les propos partagés par les personnes peuvent étre
mtimes et personnels. Je m’interroge donc sur 'identité que les raconteurs choisissent de
dévoiler ou non sur leurs espaces : utilisent-ils des pseudonymes comme de nombreux
dispositifs le permettent ou leur identité civile ?

Le deuxieme axe (cf. partie II) porte sur le rapport aux TMCN qui se révele dans les
espaces en ligne et s’intéresse aux discours qui sont tenus a ce sujet, les enjeux qui y sont
liés et les positions adoptées par les raconteurs sur ces sujets. Je m’interroge tout d’abord,
dans le chapitre V, sur le vocabulaire et les dénominations employés pour parler des

TMCN (Demailly, 2014; Ehrenberg, 2000; Mehl, 2003; Velpry, 2004). Je m’intéresse
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ensuite aux thématiques abordées dans les espaces et a ce que le récit permet d’accomplir,
pour les raconteurs et pour les lecteurs/spectateurs auxquels ils s’adressent. Dans le
chapitre VI, je me demande si, et comment, ils s’expriment sur la question des savoirs des
patients face aux experts et sur la reconnaissance de leur expérience vécue par les soignants.
Ces thématiques sont de plus en plus importantes et présentes dans le domaine de la santé
(Jouet et al., 2010). De plus, face aux situations de rejet vécues et a la difficulté 2 prendre
la parole a ce sujet, je m’interroge, dans le chapitre VII, sur I'utilisation de leurs récits pour
exprimer des revendications, pour dénoncer (Boltanksi et al., 1984), notamment les
représentations sociales et médiatiques associées aux TMCN ou la stigmatisation et la
discrimination auxquelles ils sont confrontés. Je me demande si, et comment, le récit en
ligne peut participer a la mise en visibilité ces questions (Callon & Rabeharisoa, 1999) et s1
les raconteurs 'utilisent pour demander des changements dans la prise en charge, les soins
et le systeme de santé, ces questions étant centrales pour les personnes concernées.

Enfin, les TMCN pouvant engendrer de I'isolement et des difficultés dans les interactions
sociales, le troisieme axe (cf. partie III) s’intéresse aux relations entre raconteurs et
lecteurs/spectateurs pouvant se construire en ligne grace aux fonctionnalités permettant les
interactions présentes sur les dispositifs. J’étudie, dans le chapitre VIII, les fonctionnalités
proposées en fonction des dispositifs, leur(s) utilisation(s) ou non, avec notamment la
fonctionnalité « Commentaire » présente sur tous les espaces du corpus (Beaudouin &
Velkovska, 1999; Casilli, 2012). Je m’interroge sur les échanges et interactions qu’elles
peuvent permettre, a la forme et aux contenus de ceux-ci. Puis, dans le chapitre IX, j’étudie
la possibilité du développement de relations allant au-dela des commentaires (en ligne et
hors-ligne), du déploiement de projets, de 'organisation d’événements et de la création de

collectif(s) vza les espaces.
Des précisions sur le vocabulaire choisi

Avant de commencer a présenter la méthode d’enquéte et les résultats de la recherche, 1l
est nécessaire de préciser certains de mes choix pour le vocabulaire employé dans la these.
Comme le souligne F. Lambert, « écrire, ¢’est bien choisir parmi les mots et parmi les textes
ceux qui nous distinguent dans notre facon d’appréhender le monde et de la traduire »
(Lambert, 2007). Le chercheur choisit un vocabulaire spécifique pour atteindre cet objectif.
Un vocabulaire qu’il peut emprunter a d’autres chercheurs, soit tel quel en expliquant d’ou
il vient, soit en s’en inspirant et en le modifiant pour 'adapter a son propos. Un vocabulaire
qu’il peut inventer ou bien qu’il peut emprunter au langage « commun » pour en proposer
un nouveau sens, associer un nouveau concept a un mot. Dans tous les cas, 1l est nécessaire
d’expliciter ce vocabulaire et le sens qu’on lui donne - et de le placer dans un courant
scientifique si besoin - pour qu’il fasse sens. Cette partie propose donc de présenter
quelques termes qui seront clés dans la thése et que J’estime nécessaire d’expliciter pour
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clarifier mes propos afin qu’ils ne solent pas équivoques. Je vais ainsi présenter les termes :

« espace(s) » ; « raconteurs » ; « troubles / TMCN ».

Espace(s)

Le web offre des outils de communication variés, que 1'on peut appeler des dispositifs
(Agamben, 2009) tels que les réseaux socionumériques (comme Facebook, Instagram,
Twitter, pour ne citer qu’eux), les blogs, les micros-blogs, les forums, les pages personnelles
ou les plateformes de partage de vidéos (comme YouTube). Chacun a des caractéristiques
techniques particulieres et des fonctionnalités, qui peuvent étre communes ou au contraire
spécifiques a chacun. Dans le corpus, les raconteurs sont souvent présents sur différents
dispositifs en méme temps. Par exemple, ils vont avoir un blog ainsi qu'une page Facebook
et un compte 7Zwitter. Or, 1l me parait important d’avoir un mot qui permet de nommer
pour chaque raconteur 'ensemble de ces dispositifs ou 1l est présent. J’a1 choisi le terme
« espace » pour cela. Dans le dictionnaire Larousse 'une des définitions du terme
« espace » est la suivante : « domaine localisé dans lequel s'exercent certaines activités ». Il
me semble que les dispositifs sur lesquels s’expriment les raconteurs forment bien un
« espace » d’expression ou ils ont leur activité, leur pratique d’expression en ligne et que
celui-ci est « localisé » pour chaque raconteur.

Ainsi, 'espace d’un raconteur correspond a chaque « endroit » ou 1l est présent. Une page
Facebook est un espace, un blog est un espace, etc. Le corpus est donc composé de 62
espaces présents sur différents dispositifs (blog, 7Tumblr, chaine YouTube, page Facebook,
compte Instagram, compte Twitter). Le terme « Espace » avec une majuscule est quant a lui
utilisé pour nommer I'ensemble des différents espaces appartenant a un méme raconteur
(en effet un raconteur peut étre sur Facebook et avoir un blog, il peut donc gérer plusieurs
espaces). Dans ce cas, un numéro a aussi été attribué a ’Espace de chaque raconteur pour
y faire référence, allant de 1 a 20. La liste avec les prénoms des raconteurs correspondant
a chaque numéro est disponible a la fin de cette introduction. Ainsi lorsque j’utilise le terme
« Espace #1 » ou « Espace #15 », cela fait référence a tous les espaces du raconteur, qu’il
en ait deux ou cingq et quel que soit le dispositif. Cela me permet de faire référence a

I’ensemble de sa pratique d’expression en ligne lorsque ¢’est nécessaire.

Raconteur(s)
Comme expliqué précédemment, le terme «raconteur » est emprunté a A. Frank qui
I'utilise en anglais avec « storyteller » pour parler de personne qui mettent en récit leurs
maladies (Frank, 1995). Trouver un terme pour nommer les personnes qui s’expriment
dans mon corpus a été un long processus qui a commencé des les premiers mois de la these,
pour se terminer au milieu de la rédaction de celle-ci. Le terme choisit au départ et utilisé

pendant les premieres années était celur de « créateur ». Je l'avais choisi parce qu’il
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permettait de montrer que ces personnes étaient a 'origine de ces espaces, qu’elles avaient
fait la démarche de les créer en partant de rien et qu’elles continualent ensuite a créer des
contenus divers et variés pour les alimenter régulierement. Cependant, ce terme est
fortement associé a 'art et au domaine de la création artistique alors que I’ensemble des
personnes impliquées dans le corpus ne pratique pas une telle forme de création. Il n’était
donc pas le plus pertinent. J’a1 aussi considéré le terme « amateur » proposé par Flichy
(2010) ou « producteur », souvent utilisés pour nommer les personnes qui produisent et
diffusent des contenus sur le web (en contrepoint de ceux qui les consomment uniquement).
Cependant, ceux-ci ne rendaient pas bien compte de la pratique des personnes, notamment
concernant la mise en récit de leur expérience a laquelle je consacre une bonne partie de
la these. C’est en relisant le troisieme chapitre de la these que le terme de « storyeeller » de
Frank dont jyavais lu 'ouvrage au tout début de mon doctorat m’est apparu comme 1déal,
avec, cependant, la nécessité de le traduire en francais. Le terme « raconteur » permet en
effet de mettre en avant la dimension de mise en récit et de mise en visibilité de 'expérience
des TMCN. Il souligne le réle de prise de parole publique que ces personnes endossent
tout en montrant le processus de création qui y est associé. Il permet également de nommer
un usage spécifique qui sur le web n’avait pas été mis en mot auparavant pour I'ensemble

des TMCN.

Troubles / TMCN

Le corpus de la theése est donc composé d’espaces en ligne ou des raconteurs s’expriment
sur leur expérience apres avoir recu des diagnostics variés comme la dépression, le trouble
bipolaire, 'autisme, I'anorexie mentale, les schizophrénies, le trouble de la personnalité
borderline, des troubles de I'anxiété, etc. Ces diagnostics vont engendrer des difficultés liées
a la communication, aux relations sociales, au rapport aux autres mais également de la
stigmatisation et des discriminations. Ces conséquences sont communes a 'ensemble de
ces diagnostics mais pour chacun de ceux-ci, 1l y a également des spécificités, des
caractéristiques et symptomes qui leur sont propres. Cependant, ils sont aujourd’hui tous
considérés dans le monde médical et classifiés comme des « Troubles Mentaux,
Comportementaux  ou  Neuro-développementaux »  (« Mental,  behavioural  or
neurodevelopmental disorders » en anglais selon la Classification Internationale des
Maladies, version 11) Je m’intéresse a ces diagnostics parce qu’ils sont la source des
difficultés diverses présentées ci-dessus et que j’étudie des outils de communication en ligne
qui pourraient, j’en fais ’hypothese, étre un moyen pour eux de réduire ces obstacles et
étre ainsi une source d’empowerment, entre autres.

Pour des questions pratiques, 1l est nécessaire que je propose un terme permettant
d’englober I'ensemble de ces diagnostics bien qu’ils solent différents dans leurs

caractéristiques et symptéomes d’un point de vue médical mais aussi dans leur vécu pour
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chaque personne concernée. Ainsl, je propose, d’une part, d’utiliser le sigle TMCN pour
raccourcir la terminologie « Troubles mentaux, comportementaux ou neuro-
développementaux ». L’ensemble des troubles diagnostiqués présents dans le corpus fait
partie de cette catégorie définie par les principales classifications internationales en
psychiatrie’.

D’autre part, ya1 également choisi, pour les réunir, d’utiliser le terme « troubles » qui est
présent dans les dénominations « troubles mentaux », « troubles comportementaux » et
« troubles neuro-développementaux » et dans le nom de la catégorie qui les réunit.
Jemploierar également les expressions « troubles mentaux », «troubles neuro-
développementaux » ou « troubles du spectre autistique » lorsque je souhaite parler d’un
type de troubles en particulier, notamment concernant 'autisme.

En effet, certains troubles relevent du handicap alors que d’autres sont considérées comme
des maladies, qui peuvent aussi étre un handicap, I'inverse n’étant pas le cas (autisme
notamment). Depuis 2005 et la lo1 « pour I'égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées » du 11 février 2005 (lo1 n” 2005-102,JO n” 36
du 12 février 2005 p. 2353), dite lo1 handicap, la notion de handicap est reconnue pour les
troubles mentaux et neuro-développementaux alors que ce n’était pas le cas avant. La
définition du handicap donnée dans Particle 2 est la suivante : « Art. L. 114. - Constitue un
handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation
a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une
altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques,

sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé

mnvalidant. ». Les termes « cognitives » et « psychiques » font référence, respectivement aux
troubles neuro-développementaux et aux troubles mentaux. Milano soutient que le fait que
la définition du handicap présentée a l'article 2 de la lo1 « [...] cite I'altération d’une ou
plusieurs fonctions psychiques comme facteur de handicap [...] suffit & dire que la loi du
11 février 2005 a “reconnu’ le handicap psychique » (Milano, 2009, p. 22) alors que celui-
c1 ne I’était pas auparavant. Si tous les troubles peuvent étre reconnus comme des
handicaps, tous ne sont pas considérés comme des maladies. En effet, si pour les troubles
mentaux les personnes concernées utilisent 'expression « maladie » pour les désigner
(notamment au sein des assoclations mais aussi, on le verra dans le chapitre V, chez les
raconteurs du corpus), les personnes autistes refusent 'usage de ce terme. Elles demandent
que le mot « maladie » ne soit pas employé pour désigner 'autisme. Il me parait donc
nécessaire de ne pas 'utiliser afin de respecter leur choix et, dans les cas ou ¢’est nécessaire,
de faire la différence entre les deux types de troubles pour ne pas avoir a le faire. Je ferais

ainsi la distinction entre les deux en fonction du contexte si besoin. Le terme TMCN

"La Classification Internationale des Maladies et le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux notamment,
qu’on abordera plus en détail dans le chapitre V1.
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reprend quant a lui la terminologie médicale sans trancher entre lesquels sont des handicaps
et lesquels sont des maladies et permet de tous les réunir en respectant les choix des acteurs.
Enfin, lorsque yemploierais le mot « troubles » uniquement c’est que je ferais référence a
tous les types de troubles présents dans le corpus faisant partie de la catégorie TMCN.
Cependant, ce terme est 1ssu du monde médical et de la psychiatrie, toutes les personnes
concernées par les troubles ne s’y reconnaissent pas et ne 'acceptent pas. En effet, le
rapport aux troubles et la conception qu’en ont les personnes concernées varient en
fonction de chaque individu, c¢’est un point qui sera abordé dans la thése plus en détail.
Mais, dans le corpus la position la plus fréquemment adoptée est celle d’une utilisation des
termes 1ssus de la psychiatrie et des classifications ainsi qu'une adoption du modele
biomédical des troubles’ (Del Barrio et al., 2001). J’ai donc fait le choix d’utiliser ce terme
qui me permet de réunir 'ensemble des diagnostics présents dans le corpus, ceux-ci étant
variés.
Il est également nécessaire de préciser que les TMCN peuvent correspondre a de
nombreux diagnostics, tous n’étant pas présents dans le corpus, ainsi lorsque j’utilise les
différentes expressions présentées ci-dessus, c’est pour faire référence aux diagnostics
présents dans le corpus uniquement et pas a ’ensemble des troubles de la catégorie qui ne
sont pas tous abordés dans les espaces choisis. Ces troubles sont la dépression, les troubles
bipolaires, les schizophrénies (dont le trouble schizo-affectif), les troubles du
comportement alimentaire (notamment 'anorexie mentale et la boulimie), le trouble de
Panxiété généralisée (ainsi que d’autres troubles de 'anxiété qui sont mentionnées), le
trouble de la personnalité borderline, les troubles du spectre de 'autisme, I’automutilation”.
Il m’était nécessaire de définir au sens de la médecine et de la psychiatrie la catégorie des
TMCN en général pour, au départ, construire le corpus et sélectionner les espaces qui le
composent (c¢f partie suivante), ainsi que pour nommer dans leur ensemble les troubles
abordés dans les espaces (n’ayant trouvé aucun autre terme pertinent pouvant les réunir
tous). Mais, une définition au sens médical et psychiatrique de chaque trouble abordé par
les raconteurs ne sera pas donnée dans mon travail de recherche. En effet, je me place dans
une démarche d’étude de la parole des personnes concernées, comme le fait Guillemain
dans son ouvrage sur ’histoire des schizophrenes, et comme 1l le souligne dans celui-ci,

« le lecteur ne doit donc pas s’étonner de ne trouver en préambule ni définition

clinique de la maladie, ni liste exhaustive des symptomes permettant de la

désigner. Procéder ainsi etit été plus commode, mais cela aurait réduit a néant

le projet d’écriture qui est le mien » (Guillemain, 2018, p. 9).

* Cela sera traité¢ dans le chapitre VI de la these.

' Dans la cinquieme édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-V) I'automutilation est
classée dans la catégorie des troubles nécessitant encore de faire une recherche plus approfondie. Cependant,
I’automutilation est abordée de facon récurrente dans le corpus, j’al donc fait le choix de 'inclure dans les diagnostics
traités dans la these.
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Son projet étant « d’écrire ’histoire des schizophrénes » et le mien, d’étudier la facon dont
les personnes s’expriment sur les troubles dont ils se déclarent atteints sur leurs espaces
web.

Si nécessaire a la compréhension des lecteurs, quelques précisions seront données sur
certains troubles en fonction du contexte et des éléments pertinents (par exemple pour
comprendre I’évolution du vocabulaire utilisé) mais je ne ferai pas de présentation détaillée
des troubles abordés comme définis par la psychiatrie, les raconteurs mobilisant leurs
espaces pour faire comprendre ceux-ci selon leurs propres termes. Ce sont donc ces
descriptions qui seront présentées dans la these (celle-ci étant cependant souvent influencée

par la psychiatrie).

M¢éthodes d’enquéte

Afin de répondre a toutes les questions de recherche, une enquéte a été menée de fin 2016
a fin 2019. Elle repose sur une analyse de la littérature scientifique et sur deux méthodes

d’enquéte de terrain : (1) 'analyse d’un corpus web ; (2) des entretiens semi-directifs.
L’analyse d’un corpus web

L’enquéte de terrain se base principalement sur I'analyse d’un corpus web composé de
soixante-deux espaces répartis sur six dispositifs (chaines YouTube, comptes Instagram et
Twitter ; pages et groupe Facebook; micro-blogs Tumblr, blogs) et gérés par vingt
raconteurs différents. Cette partie présente la facon dont 1l a été construit puis les outils et

techniques mobilisés pour 'analyser.
La construction du corpus

La construction du corpus s’est faite en plusieurs étapes. La premiere étape a consisté a
recenser des espaces divers et variés parlant des TMCN, quel que soit le dispositif utilisé,
afin d’avoir une variété d’espaces a disposition pour une potentielle analyse. Cette étape a
été réalisée au début de la these, a la fin de 'année 2016. Les espaces pouvaient étre en
langue anglaise ou francaise, gérés par une ou plusieurs personnes. Ils ont été recherchés
avec des mots-clés divers dans Google, construits avec le nom d’un trouble associé a un
dispositif : par exemple « blog + dépression » en francais ou bien « YouTube channel
+ bipolar disorder » en anglais, etc.

Cent-soixante-cing espaces ont ainsi été recensés dans un tableau avec plusieurs criteres
renseignés a leur sujet a chaque fois : le nom de I'espace ; FURL ; le type de contenus
partagés (texte, image, etc.) ; le dispositif ; la langue utilisée ; le pays d’origine ; le nom ou
pseudo du raconteur ; si la personne utilise un pseudonyme ou une identité civile ; si

c’est la personne concernée qui s’exprime ou un proche ; le(s) trouble(s) abordé(s) ; 'année
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de création ; s’1l existe des possibilités d'interactions (si oul, via quelle(s) fonctionnalité(s)) ;
s1 le contenu est public, semi-public, privé (inscription nécessaire) ; les possibles moyens
de contact.
La seconde étape a consisté a sélectionner vingt espaces dans cette premiere liste, ceux-ci
devant, pour étre choisis, respecter certains critéres pour répondre aux questions de
recherche :
1. C’est la personne concernée par le trouble qui s’exprime sur 'espace (cela exclut
donc les espaces gérés par des proches). En effet, comme je l'ai expliqué
précédemment, ce qui m’intéresse c’est d’étudier la parole des personnes

concernées, ce critere est donc le plus important.

2. La prise de parole y est individuelle uniquement. Mon objectif étant d’étudier la
facon dont les dispositifs numériques permettent a des personnes amateurs de

prendre la parole et de s’exprimer sur leurs expériences personnelles.

3. Il y aune mention explicite du diagnostic recu pour un TMCN, quel qu’il soit, mais
avec une sélection de troubles variés et pas uniquement un seul diagnostic,
notamment pour voir s’il y a des similitudes ou différences dans les themes abordés

en fonction des troubles.

4. Le dispositif est un blog, un micro-blog ou une chaine YouT7ube, en prenant en
compte le fait que le corpus devait étre composé d’une variété de ces différents
dispositifs afin de pouvoir tous les étudier.

5. Llespace est toujours mis a jour au moment de la récolte des données.

6. L’espace contient au moins 30 publications (afin d'avoir assez de données a analyser
ensuite).

Une fois ces criteres appliqués, 1l restait 42 espaces au sein desquels j’en a1 sélectionné 20
avec un choix plus subjectif, notamment lorsque j’étais attirée personnellement par un
design original ou une forme de mise en récit intéressante comme la bande dessinée. Ces
20 espaces ont aussi été choisis pour représenter divers troubles (cf. critere 3 ci-dessus). Le
choix d’en prendre uniquement 20 et de ne pas tous les inclure dans le corpus s’explique
aussl par le fait qu’il me fallait pouvoir réaliser manuellement ’analyse des contenus et que
d’autres espaces associés a ceux-ci allaient ensuite s’y ajouter. J’étais donc limitée dans le
nombre d’espaces possibles a inclure dans le corpus. J’a1 ainsi initialement sélectionné neufs
blogs, six chaines Youlube et cinq micros-blogs 7Tumblr qui ont composé la base de mon
corpus. Ce sont les espaces principaux qui m’ont ensuite servi a développer davantage le
corpus avec I’étape suivante.

En effet, la troisieme étape a consisté a rechercher tous les autres dispositifs sur lesquels
sont présents les raconteurs de ces vingt premiers espaces (c’est-a-dire leurs RSN
notamment mais également si j’ai trouvé le premier espace via Youlube par exemple, si la

personne a également un blog ou un 7umblr). Cela m’a permis de cartographier ’ensemble
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de la présence de chaque raconteur sur le web. Une fois que cela a été fait, j’a1 obtenu 62
espaces différents qui composent mon corpus (c¢f. Annexe 1 pour voir la composition
détaillée).

La quatrieme étape a consisté a récupérer et sauvegarder les données au sein du corpus
(c’est-a-dire des différentes pages composant chaque espace ainsi que de toutes les
publications sélectionnées pour I'analyse). Elle a été faite avec plusieurs techniques et
outils : des copier/coller des contenus textuels dans des fichiers Excel ; 'extension Full Page
Screen Capture du navigateur Chrome qui permet de générer une capture de I’ensemble
d’une page quelle que soit sa longueur et de l'obtenir au format PDF et/ou PNG,
notamment pour les pages Facebook, les comptes Twitter et les micros-blogs 7Tumblr ainsi
que les comptes Instagram ; une sauvegarde des pages web des blogs au format PDF et/ou
au format HT'ML via le navigateur ; des captures d’écran manuelles de certaines parties des
pages (notamment les 1mages) ; une sauvegarde de toutes les vidéos sélectionnées pour
YouTube au format mp4.

Cette sauvegarde a été faite a un moment spécifique ce qui signifie que si1 des informations
ont ensuite été modifiées, par exemple au niveau du design des pages ou des informations
partagées dans les rubriques, ce sont celles présentes au moment de la sauvegarde qui ont
été prises en compte. Il s’agit d'une des spécificités d’un corpus web qui peut évoluer a tout
moment, aussi bien parce que les concepteurs des dispositifs modifient les fonctionnalités
ou le design ou bien parce que les raconteurs changent eux-mémes leur mise en page ou
les informations qu’ils partagent.

Cette sauvegarde n’a pas été sans poser de problemes. En effet, je n’a1 pas découvert des le
début de mon enquéte 'outil Full Page Screen Capture, a1 donc fait des captures d’écran
manuelles au départ dont le désavantage est de ne pas capturer ’ensemble de la page. J’a1
ainsi parfois perdu des données parce que je n’avais pas bien fait la capture. De plus, j’a1
aussi perdu 'ensemble des informations d’'une page Facebook qui a été supprimée alors
que je n’avais pas encore eu le temps de sauvegarder les données, je sais donc que celle-c1
existait mais je n’ai pas pu I’étudier en détail. Enfin, les données présentes sur les espaces
sont trés nombreuses, notamment tous les commentaires associés a des publications qui ne
s’affichent pas automatiquement (sur You7ube notamment lorsqu’ils sont nombreux). Cela
nécessite de les déployer manuellement en cliquant et scrollant sur toute la page si, comme
moi, on ne posseéde pas assez de compétences en programmation permettant de le faire
automatiquement. Cela demande donc un certain temps et il m’est arrivé de faire des
erreurs dans le déploiement des données et donc d’en oublier certaines. Or, 1l n’est pas
toujours possible d’y accéder a nouveau apres la sauvegarde initiale, par exemple parce que
le contenu publié par le raconteur a été supprimé ou que le commentaire a été effacé par

son auteur. Quelques données ont ainsi été perdues pendant I'enquéte au cours du
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processus de sauvegarde. Cependant, méme s1 cela a pris du temps et a parfois été
laborieux, cette sauvegarde est nécessaire et utile car les espaces et/ou les contenus peuvent
étre supprimés par leurs créateurs, ce qui a été le cas, on le verra, pour certains d’entre eux

au cours de ’enquéte.

Les données présentes sur le web sont riches en information pour le chercheur et forment
un terrain d’enquéte particulierement intéressant. Cependant, la constitution et I'analyse
d’un corpus web ne sont pas sans leur lot de difficultés et de limites. C’est notamment
pourquot j’ai choisi de travailler avec corpus assez petit, les différents espaces présents sur
le web étant trés nombreux et comportant des quantités importantes de données parfois
compliquées a traiter. Il n’est pas possible de tous et toutes les analyser, surtout lorsqu’on
choisit de faire une enquéte qualitative et compréhensive qui ne peut pas étre faite
automatiquement vza des logiciels.
C’est ce que souligne Brossard :
« la prolifération [des] supports et leurs imbrications font d’Internet un véritable
“monde de données” nécessitant des procédures de sélection plus restrictives
qu’en hors-ligne (Cardon, 2012, p. 138). Suivre la grounded theory et se laisser
porter par le terrain nous menerait, en quelques heures de surf, a 'autre bout
de la Toile, consultant des interfaces sans rapport avec ’objet initial ; du moins,
les frontieres de I'observation apparaissent bien moins évidentes que sur les
terrains classiques, et requierent de ce fait d’étre explicitées » (Brossard, 2013,
p- 186).
De plus, 1l est aussi compliqué de répertorier tous les espaces portant sur une méme
thématique, comme ’explique Bergstrom,
« étant donné I’énorme difficulté liée a la tentative de répertorier un domaine
du web, tout essal reste nécessairement partiel et arbitraire. Sans outil pour
apprécier réellement I’étendue et les frontieres du terrain et avec une constante
transformation de celui-ci a travers 'apparition et la disparition continuelle de
sites, le résultat reste une photographie imparfaite de la réalité » (Bergstrom,
2011, p. 229).
Dans son cas, les espaces recensés et le corpus étudié sont conséquents avec plus de 1 000
sites. J’a1 fait le choix de recenser et d’étudier un corpus beaucoup plus réduit, mon
approche étant plutot compréhensive.
En effet, Brossard précise qu’analyser un petit nombre d’espaces est cohérent lorsque
« objectif méthodologique de la recherche [est] une approche ethnographique centrée sur
la mise en contexte précise des discours recueillis en entretien et sur le Net » (ibid. p. 187).

Ainsi, 1l
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« propose d’appeler ce champ d’observation un “espace de pertinence”, afin de
souligner que cette délimitation n’existe pas de facon évidente ou naturelle, ni
méme représentative du traitement [dans son cas| de 'automutilation en ligne,
mais qu’elle est construite par le chercheur et ensuite (car il faut attendre
I’analyse pour le savoir) validée par sa propension a produire une meilleure
compréhension de cet espace » (ibid. p. 187).
Ma recherche se place dans une démarche similaire et j’a1 construit un corpus, qui vu les
résultats de la these, 11 me semble, était adapté pour répondre aux questions que je me
posais.
Une autre limite d’un corpus web, soulignée par Pitts notamment, est le fait qu’il n’est pas
toujours possible de vérifier les 1dentités hors-ligne des auteurs, ce qui implique qu’on ne
peut pas étre star que les 1dentités en ligne et hors-ligne sont similaires. La position de Pitts
face a cette limite est la suivante :
« Méme s1 je ne présume pas que les identités en ligne sont nécessairement
1dentiques aux 1dentités hors-ligne, tout au long de cette analyse, je me base sur
I'hypothese que les pages Web sont en quelque sorte “véridiques™, dans le sens
ou leurs auteurs ont effectivement un cancer du sein ou connaissent une
personne atteinte du cancer du sein et que les photographies postées dont elles
prétendent étre les auteurs le sont réellement. Cette hypothese n'est pas vérifiée
empiriquement et doit étre considérée comme une limitation de cette
recherche » (Pitts, 2004, p. 40).
Cette limite est applicable a mon corpus, notamment pour les espaces pour lesquels je n’a1
pas eu la possibilité de rencontrer les raconteurs lors d’entretiens. Pitts avait, elle, fait le
choix de ne pas faire du tout d’entretiens avec les enquétés et de se baser uniquement sur
les données récoltées en ligne. J’a1 personnellement fait le choix de rencontrer, lorsque les
personnes ont accepté, les raconteurs du corpus (cf. partie sur les entretiens semi-directifs
pour plus de détails).
D’autres limites a la constitution et a 'analyse d’un corpus web existent et seront abordées
cl-apres au fur et a mesure des explications sur la méthode d’enquéte, en commencant par

la méthode d’analyse principale utilisée pour étudier les espaces.
M¢éthode d’analyse principale du corpus

Le corpus web a été étudié en se basant sur la méthodologie d’observation ethnographique
en ligne proposée par Jouét et Le Caroff dans le chapitre « L’observation ethnographique
en ligne » de 'ouvrage « Manuel d’analyse du web en Sciences Humaines et Sociales » dirigé
par Christine Barats (2018). J’a1 choisi cette méthode d’analyse car elle permet de
s’Intéresser aux usages « prescrits » par la technique (colonne « technique » dans leur grille

d’observation) et aux usages « réels » qui en sont faits par les internautes (colonne « social »
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dans leur grille). J’a1 fait le choix d’une observation non participante, les données étant
produites par les raconteurs et disponibles publiquement sur leurs espaces.

La grille d’analyse de cette observation ethnographique en ligne est composée de trois
parties principales, elles-mémes composées de sous-parties, qui m’ont été utiles pour
répondre aux questions des différents axes et chapitres de ma these. Ainsi, la partie que
Jouét et Le Caroff nomment « Architecture et fonctionnement du site » a été utilisée pour
répondre aux questions du chapitre I sur 'usage fait des dispositifs web. Les criteres
d’analyse de cette partie sont présentés dans le Tableau 1 ci-apres.

Tableau 1 - Critéres d’analyse de la partie « Architecture et fonctionnement du site ».

Technique Social
Morphologie du site Captation de [attention
. e > Mise en page, charte graphique > Attractivité
Ligne éditoriale PAge, grapq :

> Contenu > Public

> Rubrique, hiérarchie, format, ton > Préqualification

Modération Netiquette

> Modération, charte de L. .
L > Appréciation subjective

participation

> Outils d’alerte > Régulation collaborative

> Audience > Tactiques de visibilité

Gestion du site . -
> Indicateurs (nb de lus, réaction,

de partage, de suivis, favoris,
abonnement)

> Autoévaluation, autopromotion
des contributions

> Stratégies personnelles
d’audienciation
L’analyse des dispositifs a été effectuée en se basant sur cette grille d’observation, en

> Outils de visibilité

s'intéressant en particulier aux critéres suivants : la mise en page des dispositifs ; le type de
contenu partagé (notamment la thématique, c¢’est-a-dire exclusivement TMCN ou non ; la
longueur des contenus, la fréquence de publication, etc. - les différents éléments analysés
sont présentés plus en détail dans le chapitre 1) ; les rubriques des dispositifs ; les différents
formats de publication possibles : image fixe ou animées, etc. ; les indicateurs ; les outils de
visibilité. En effet, ces criteres permettent de répondre a de nombreuses questions sur
I'usage de ces dispositifs par les raconteurs dont les questionnements et résultats seront
présentés dans chaque partie correspondante dans le chapitre 1.

La seconde partiec du tableau d’analyse proposé par Jouét et Le Caroff s’intitule
« Participation » et les criteres proposés sont visibles dans le Tableau 2. La participation
correspond aux différentes formes d’engagement possibles sur le web griace a « des outils
qui permettent plusieurs degrés d'implication allant, par ordre décroissant, de l'auto-
publication (écriture d'un post), a la réaction par voie de commentaire a une contribution,
ou 2 la manifestation rapide d'une approbation par simple clic sur un « J'aime » ou autre
presse-bouton » (Jouét & Le Caroff, 2013, p.161).
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Tableau 2 - Criteres d’analyse de la partie « Participation ».

Technique Social
> Outils de participation > Formes des contributions
oL > Posts > Auto-publications

Contributions S - D

> Comments > Réactions

> Like de contenus > Approbations

> Outils de personnalisation > Modalités d’affichage

> Signature (pseudonymes - . ,. . .

.. 5 @ ’ ’ > Choix de I'identité numérique

Personnalisation patronymes...)

> Pages personnelles, photos,
avatars,...

>Présentation de soi, arbitrage
de visibilité de la vie privée

Dans cette partie, les criteres d’analyse de la ligne « Contributions » ont été utilisés pour
répondre aux questionnements dans les chapitres III et IV (de la partie I) ainsi que pour la
partie III de la these sur les relations aux lecteurs. Les criteres d’analyse de la ligne
« Personnalisation » ont été utilisés pour le chapitre sur la présentation de soi en ligne (soit
le chapitre Il de la partie I). Comme pour les criteres précédents, les questionnements
associés et les criteres détaillés sont présentés en détail dans chacun des chapitres
concernés. Il s’agit ic1 de présenter la méthode d’analyse choisie dans sa globalité.

Enfin, la troisieme partie de leur tableau est intitulée « Lien social » et les criteres sont
présentés dans le Tableau 3. Elle correspond a la « production d’échanges entre les
membres d’un site ou d’une plateforme relationnelle » (Jouét & Le Caroff, 2013, p.162).
Elle a été utilisée pour répondre aux problématiques de la partie III de la these

(chapitre VIII notamment).

Tableau 3 - Criteres d’analyse de la partie « Lien social ».
Technique

> QOutils de discussion

> Réactions, chaines de

Social

> Formes d’échange

Discussion > Fils de discussion
comments
> Messageries personnelles > F.changes privés internes au site
> Outils de partage > Modalités de circulation
> Mails > Partage interpersonnel
Partage > Affichage et réseaux

> Facebook, Google +, Twitter
> Flux RSS

interpersonnels
> Diffusion

Ces différents criteres ont été étudiés pour chaque espace composant le corpus - en fonction
des questions de recherche auxquelles je souhaitais répondre - et des comparaisons ont été
effectuées entre les dispositifs lorsque cela était pertinent.

La partie II (chapitres V, VI, VII) repose quant a elle sur une analyse des discours exprimés
sur leurs espaces par les raconteurs, c¢’est-a-dire ’analyse de leurs publications, avec le texte
les images, etc. qui les composent, dont les différents criteres pris en compte sont présentés

cl-apres.
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Les principaux éléments analysés au sein des espaces

En plus des usages faits des dispositifs analysés avec la méthode présentée précédemment,
deux éléments principaux ont été étudiés au sein de chaque espace : (1) les « publications »,
des raconteurs, souvent sous forme de textes (articles, tweets, légendes, posts) ainsi que les
images fixes et animées (accompagnant la publication ou constituant la publication) ; (2) les
commentaires des lecteurs/spectateurs. Les différents criteres pris en compte sont présentés
cl-apres.

Lanalyse des publications
Sur chaque espace, 1l existe des publications (que celles-ci aient la forme de tweets de 280
caracteres ou d’articles avec des milliers de caracteres) pouvant prendre différents formats :
texte et/ou 1mages fixes et animées notamment. I’analyse des discours des raconteurs a été
faite via ces publications dont la collecte et I'analyse varient en fonction des dispositifs et
du format des publications possibles sur ceux-ci (images fixes et/ou texte et/ou vidéo).
La premiere phase de 'analyse a été celle des articles de blogs et de micros-blogs Tumblr.
La premiere étape de cette analyse a consisté a sélectionner des articles parmi tous ceux
présents sur les espaces. Cela a donc débuté par un comptage du nombre total d’articles
pour chaque espace puis une sélection d’environ 20 % de ces articles pour chaque espace
(avec une exception pour certains 7umblr qui comptaient des milliers d’articles et pour
lesquels je ne pouvais pas manuellement analyser plus de 200 articles, j’a1 donc dans ce cas
sélectionné un nombre d’articles comparable aux autres espaces). Dans cette sélection, j’a1
inclus a chaque fois le premier article publié sur 'espace afin de pouvoir déterminer
comment les raconteurs commencent leur récit et comment 1ls se présentent au lancement
de leur espace. Les autres articles ont été sélectionnés au hasard, en prenant en compte les
dates de publication afin d’avoir des contenus issus de I'ensemble de la période
d’expression en ligne (un critere temporel donc). C’est-a-dire que si un raconteur était actif
depuis 2013 par exemple, J’a1 sélectionné des articles venant de chacune de ces années de
pratiques (donc de 2013, 2014, 2015, 2016, 2017). J’a1 également, quand des catégories
existaient, sélectionné au moins un article de chacune de ces catégories afin d’avoir une vue
d’ensemble de toutes les thématiques sur lesquelles le raconteur s’exprime et de la facon
dont 1l organise ses contenus.
Pour chaque article de blog ou de 7Tumblr, les informations suivantes ont été collectées : le
lien de la publication ; le titre de la publication ; la date de publication ; la catégorie dans
laquelle a été classée la publication quand elles existent sur I'espace ; les tags de la
publication s’ils en existent ; s’1l s’agit d’un texte et/ou d’une image ; un résumé du texte ;
une description de I'image ; le nombre de commentaires ; le nombre de « J’aime » lorsque

la fonctionnalité existe.
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La seconde étape de 'analyse des contenus a été celle des publications des RSN, ¢’est-a-
dire Facebook, Instagram et Twitter. La collecte des données a été différente pour ces
espaces car 1ls peuvent compter des milliers de publications, notamment sur 7witter ou
Instagram par exemple. Il n’était pas possible, manuellement, d’analyser toutes leurs
publications, ni méme 20 % d’entre elles. J’ai donc fait le choix de collecter un nombre de
publications défini, 30 publications, sur une période définie (en prenant la publication la
plus récente a partir du 27 mars 2018 jusqu’a atteindre 30 publications dans le passé, ce qui
veut dire que parfois 1l suffisait de remonter au 25 mars 2018 pour en collecter 30 alors que
parfois la trentieme publication datait de novembre 2017, en fonction de la fréquence de
publication du raconteur) pour chaque raconteur. En effet, cela permet d’avoir des
informations sur la fréquence de publication notamment, qui peut ainsi étre comparée pour
chaque raconteur puisque je collecte un nombre défini de contenus pour chacun d’eux a
partir d’'une méme date.

Pour chacune des publications, plusieurs informations ont été relevées pour ces trois
dispositifs : la date de publication ; le type de contenu (texte et/ou 1mage) ; le texte de la
publication ; la thématique principale abordée, et si elle est liée ou non au TMCN ; une
description de I'image s1 une est présente ; si la publication contient des liens vers d’autres
contenus et s1 oul lesquels ; le nombre de «J’aime » ; le nombre de commentaires ; s’1l
existe dans la publication un lien vers un autre espace du raconteur ; s’il y a des hashtags
d’utilisés et s1 oul lesquels ; s’i1l y a des émojis d’utilisés et si oul lesquels. Pour le dispositif
Twitter, le critere du « retweet », fonctionnalité spécifique a ce dispositif, a été ajouté pour
savolr s1 la publication est originale, donc créée par le raconteur ou non, ainsi que le critere
de savoir s1 le tweet est une réponse a un autre tweet ou non, pour savoir s’i1l y a une
interaction. L.e nombre de retweets de la publication a également été relevé. Pour le
dispositif Facebook, c’est le critere du nombre de « partage » de la publication qui a
également été relevé. Les criteres ont donc été adaptés en fonction des fonctionnalités
spécifiques a chaque dispositif afin de récolter 'ensemble des données présentes sur les

espaces et d’analyser ensuite au mieux leurs usages.

La troisieme phase de I'analyse des contenus a été celle des images, fixes et animées. Cette
analyse a été faite en deux temps, en séparant les vidéos des autres types d’images. En effet,
le format vidéo est particulier et nécessite une analyse différente des 1images fixes ou des
GIFs (qui sont aussi des images animées mails moins complexes)”. L’analyse des vidéos
YouTube a été faite sur le méme modele que celle des articles de blogs ou Tumblr, ¢’est-
a-dire que j’ai sélectionné un échantillon de vidéos dans I’ensemble des vidéos publiées sur

les chaines YouTube des raconteurs. Les vidéos étant plus longues a analyser a cause de

" Ce choix sera justifi¢ et explicité plus en détail dans le chapitre IV.
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leur longueur notamment, mais également de la nécessité de les analyser au niveau visuel
ainsi que sonore, j’ai fait le choix d’en sélectionner un peu moins que pour les articles, soit
environ 10 % de 'ensemble des vidéos présentes sur la chaine (ce qui représente un total
de 98 vidéos pour YouTube) avec le méme principe de hasard pour les choisir - associé
aux criteres temporel, a celul de la premiere vidéo publiée et a celui des catégories - que
pour les articles des blogs et Tumblr.

Les différentes informations relevées pour les vidéos YouTube sont les suivantes : 'URL ;
le titre de la vidéo ; la date de publication ; la durée de la vidéo ; le nombre de vues ; la
légende de la vidéo s’1l y en a une ; une description et un résumé de la vidéo au niveau
sonore et au niveau visuel ; le nombre de commentaires ; le nombre de «J’aime » ; le
nombre de « Je n’aime pas ».

Les vidéos présentes dans les publications faites sur les RSN (notamment sur Instagram ou
Facebook) ont été incluses dans I'analyse des RSN présentée ci-dessus, leur durée étant

plus courte et leur présence sporadique.

En prenant en compte tous ces types de publications, j’ai ainsi analysé 1 557 contenus
distincts émanant de 20 raconteurs. Un récapitulatif du nombre de publications analysées
en fonction de chaque espace (avec également le nombre total de publications présentes
sur 'espace) est disponible en Annexe 2.
Une fois collectés, avec tous les criteres cités précédemment, les contenus des publications,
dont les vidéos YouTube, ont été analysés, comme I’a fait Faure dans son enquéte basée
sur un corpus de textes autobiographiques,
« du pomt de vue de leurs conditions sociales de production et dans “leur
régime de discursivité propre’ (Lahire, 1999, p. 18). Il s’agissait donc de les
traiter de maniére transversale en repérant les lieux communs (au sens ou
I’entend la rhétorique) thématiques, métaphoriques, argumentatifs. Une
récurrence dans les discours apparaissait de cette comparaison des textes,
constituant, selon Bernard Lahire, un ‘“fonds discursif commun”.
Parallelement, 1l s’agissait de repérer la singularité de chaque auteur, de chaque
texte, leur facon personnelle d’écrire, d’argumenter, et donc de donner sens a
tel ou tel theme, a telle ou telle métaphore » (Faure, 2003, p. 215).
Ainsi, dans mon corpus, les thématiques étudiées étaient : (1) les différentes thématiques
abordées et les arguments associés a celles-c1; (2) 'expérience et le rapport aux TMCN
exprimés ; (3) les différentes positions adoptées par les raconteurs dans leurs publications
(soutien, dénonciation, pédagogie, prévention, militantisme, sensibilisation, etc.) ; (4) les
éléments sur l'identité et le dévoilement de soi; (5) le rapport aux autres et aux
lecteurs/spectateurs ; (6) les projets développés hors-ligne et 'appartenance a des collectifs

(associations, groupes, etc.).
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Ensuite, le second temps de 'analyse des images concerne les images fixes et les GIFs qui
proviennent de toutes les publications sélectionnées précédemment (sans prendre en
compte les vidéos YouTube). J’ai donc recensé toutes les 1mages présentes sur les
publications faisant partie de ’échantillon. La premiere partie de 'analyse a consisté a les
classer en fonction de leur format (dessin, bande dessinée, GIF, montage graphique,
photographie, selfie, couverture de livres, peinture). Puis, je les a1 analysées en prenant en
compte les criteres permettant de répondre a mes questions de recherche, a savoir : (1)
sont-elles originales (produites par les raconteurs) ou reprises ; (2) ont-elles une dimension
artistique ; (3) quels sont les messages qu’elles permettent aux raconteurs de faire passer a
leurs lecteurs (des émotions, des informations notamment). Iusage des images a également
été étudié en fonction des dispositifs. Une présentation plus détaillée de cette analyse en
fonction des questions de recherche est faite dans le chapitre IV qui traite de 'usage des
images par les raconteurs. Les images ainsi analysées sont au nombre de 938, certaines
composant principalement la publication (notamment sur Instagram) alors que d’autres
viennent en complément d’un texte (sur les blogs par exemple). Cela signifie qu’au total
2 495 contenus différents ont été étudiés pour répondre aux questions de recherche,

auxquels s’ajoutent en plus 2 718 commentaires.

Lanalyse des commentaires

Le second élément principal analysé correspond aux commentaires laissés par les
lecteurs/spectateurs sur les publications sélectionnées. Cette analyse a été faite en deux
phases : une phase d’analyse globale puis une phase d’analyse approfondie sur certaines

thématiques ayant été repérées lors de la premiere phase.

Phase d’analvse globale

La premiere étape de cette phase a consisté a compter tous les commentaires présents dans
toutes les publications analysées en les classant selon le type de dispositif (blog, chaine
YouTube, Tumblr, page Facebook, groupe Facebook, compte Twitter, compte Instagram).
Ensuite, pour chacun de ces espaces, environ 20 % des commentaires ont été sélectionnés
pour une analyse plus détaillée. Il n’était pas possible, sans logiciel adapté, de collecter et
analyser pres de 13 000 commentaires, d’ou le choix de sélectionner des échantillons dans
les publications analysées. Cela correspond a un total de 2 718 commentaires, ce qui permet
d’avoir des résultats plutot représentatifs de leurs usages.

La seconde étape de 'analyse a consisté a collecter puis étudier les commentaires de facon
plus précise selon plusieurs criteres. Une base de données a été créée sous Excel pour tous
les espaces en récupérant dans une premiere feuille le numéro de chaque publication
(correspondant a 'analyse effectuée précédemment de ce type de contenu), avec leur titre ;

le nombre de commentaire par publication ; le nombre de «J’aime » ; le nombre de
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« partage » ; le nombre de « Je n’aime pas » (lorsque la fonctionnalité existe) ; et le type de
dispositif d’ou est issue la publication. Dans une seconde feuille, ont été collectés les
commentaires, avec un numéro de commentaire ; la longueur en mots de chaque
commentaire ; auteur du commentaire ; s’il y a une interaction ; le message principal du
commentaire ; les catégories auxquelles 1l correspond (cZ. ci-apres pour plus de détails) ; s’1l
contient ou non un lien vers un contenu externe ; les « J’aime » ; les « Partage » ; et les « Je

n’aime pas » (lorsque la fonctionnalité existe).

Les catégories de commentaires

Afin d’analyser les commentaires, des catégories ont été créées pour refléter les différents
types de contenu pouvant étre présents dans les messages des lecteurs/spectateurs. Ayant
choisi de ne pas utiliser de logiciel de traitement de données textuelles comme Alceste, a1
créé manuellement des catégories qui sont présentées en Annexe 3. Elles sont au nombre
de 41 et ont été construites, dans un premier temps suite a une phase de lecture des
commentaires, puis quelques-unes ont été rajoutées au cours de l'analyse lorsqu’un
commentaire ne pouvait étre codé dans aucune des catégories déja existantes. Les catégories
sont de deux ordres : elles portent sur le contenu des commentaires (quel est le message)
ou sur leur forme (par exemple s’il y a un partage de lien, un commentaire en émojis ou
une interaction).

Les 2 718 commentaires ont tous été codés en fonction de ces catégories, sachant qu’un
commentaire peut étre codé avec plusieurs catégories. On peut par exemple avoir les
catégories 1, 2 et 4 pour un méme commentaire lorsqu’un lecteur remercie le raconteur
pour son travail tout en lul apportant du soutien et en partageant son récit personnel en lien
avec le contenu de la publication.

Une fois que toutes les données ont été collectées au sein des différents espaces et que les
commentaires ont été codés dans la base de données (en fichier .CSV), ils ont été
rassemblés grace a un script Python dans une base de données SQL (Structured Query
Language) dans laquelle sont faites des requétes en langage SQL pour comptabiliser
combien de commentaires ont été codés avec telle ou telle catégorie en fonction de types
de dispositifs ou de I'espace d’origine par exemple afin d’avoir des résultats croisés. Ces
mémes requétes ont été utilisées pour comptabiliser les « J’aime » et pour faire des
moyennes en fonction du nombre de mots, etc. (elles sont visibles en Annexe 4). Les
résultats ont ensuite été traités sous Fxcel pour faire des tris ou obtenir des pourcentages
lorsque ¢’était nécessaire et seront présentés en fonction de ’ensemble du corpus, puis en
fonction de chaque type de dispositifs pour répondre aux questions liées a I'influence des

dispositifs sur les usages dans le chapitre VIII.
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Phase d’analvse approfondie

En fonction des résultats obtenus précédemment, lorsqu’ils paraissaient intéressants et
pertinents, certains types de commentaires pour différents dispositifs ont été analysés plus
en détail, sous forme d’études de cas portant sur différentes thématiques récurrentes dans
I’ensemble de I'enquéte et/ou spécifiques aux commentaires :

e Le partage d’accomplissements sur YouTube

e La dénonciation collective sur YouTube

o Le partage de soutien et de conseils sur YouTlube

o Les débats sur les blogs

o Les réactions avec des émojis sur Instagram
Les questions liées a ces études de cas et leurs résultats sont explicités en détail dans le
chapitre VIII.

Toutes les informations collectées dans les espaces et les publications 'ont été en adoptant
la position d’observatrice non participante mais, comme le soulignent Beaudouin et
Velkvoska, «en revanche, les relations privées nous ont échappé [lorsque des
fonctionnalités telles que les messages privés existent notamment]. Nous en avons eu
cependant un apercu a travers des entretiens et une enquéte en ligne » (Beaudouin &
Velkovska, 1999, p. 126). Pour ma part, ya1 choisi, afin de compléter mon enquéte, de

réaliser uniquement des entretiens semi-directifs avec les raconteurs ayant accepté.
Les entretiens semi-directifs

Quatorze entretiens semi-directifs ont ainsi été réalisés avec certains raconteurs (dix
entretiens avec huit raconteurs différents) ainsi qu’avec des membres et employés
d’associations et organismes engagés dans le domaine de la santé mentale (quatre entretiens
avec trois employés d’un programme anti-stigmatisation britannique et une membre d’une

assoclation francaise).
La complexité des entretiens

Au cours de 'enquéte, ce sont les entretiens avec les raconteurs qui m’ont posé le plus de
difficultés. Tout d’abord, les raconteurs n’ont pas toujours accepté de me rencontrer en
entretien, ce qui est tout a fait compréhensible étant donné la nature de la thématique que
je souhaitais aborder avec eux qui est tres personnelle. Ainsi, sur les seize raconteurs
contactés, j’a1 pu en rencontrer huit (dont une des raconteuses avec qui j’al pu faire trois
entretiens). Les autres ayant soit refusé de participer, soit n'ayant pas répondu a mes
demandes. J’ai fait le choix de ne pas contacter quatre raconteurs car leurs espaces ont été
supprimés au cours de 'enquéte ou 1ls ont annoncé leur volonté de ne plus s’y exprimer
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avant que je débute les phases d’entretiens. J’a1 préféré, pour des questions éthiques et de
respect de leur choix, ne pas leur demander de participer a des entretiens dans ce cas de
figure.

Ensuite, le sujet d’étude sensible que peuvent étre les TMCN a aussi eu un impact sur le
déroulement des entretiens. En effet, 1l a parfois été compliqué d’aborder des thématiques
s1 personnelles et complexes (par exemple les hospitalisations ou les difficultés rencontrées
a cause des TMCN), sans risquer de voir la personne se refermer ou de la blesser sans le
vouloir. Cela peut étre résolu en effectuant plusieurs entretiens avec la méme personne
pour installer une relation de confiance, mais cela n’a pas toujours été possible. De plus,
certains entretiens ont été faits vza Skype, ce qui est dans un sens trés pratique puisqu’il est
possible d’échanger avec des personnes que I’on n’aurait pas pu rencontrer autrement, mais
1l est d’autant plus difficile de développer cette relation de confiance par écrans interposés.
Cependant, les entretiens que j’ai réalisés m’ont permis de mieux comprendre les
raconteurs et leurs pratiques et de récolter des informations précieuses. Ce processus m’a

également beaucoup appris en tant que chercheuse.

Les entretiens ont été réalisés avec des personnes vivant en France, en face-a-face (5) ou
par Skype (1), en Belgique par Skype (2) et au Royaume-Uni lors de deux voyages faits pour
I’enquéte, en face-a-face, en langue anglaise (6).

De plus, j’a1 également pu assister a une conférence donnée par une des raconteuses, avec
qui javais eu un entretien au préalable, que j’ai enregistré et retranscrit et qui contient
beaucoup d’informations intéressantes (sur la stigmatisation et les représentations sociales
et médiatiques associées aux schizophrénies notamment). J’a1 également eu la possibilité de
venir découvrir un événement organisé par une des raconteuses (rencontrée précédemment
en entretien) a destination de ses lecteurs en juin 2018.

La durée des entretiens a varié de 30 minutes a 2 heures. Une liste détaillée des entretiens
est disponible en Annexe 5 avec des informations sur leur déroulement. Les entretiens
reposaient sur deux grilles d’entretien ayant pour objectif d’approfondir certaines

thématiques relevées au cours de ’analyse du corpus.
Grilles d’entretien et analyse des données

Pour les raconteurs, la grille d’entretien comporte sept thématiques principales : (1) les
outils utilisés et la création des espaces en ligne ; (2) les spécificités et enjeux de la pratique ;
(3) un retour sur leur pratique (notamment ce qu’elle leur a apporté ou non) ; (4) les
relations avec les lecteurs ; (5) 'exposition de sol et 'anonymat ; (6) les potentielles limites
et aspects « négatifs » de la pratique en ligne ; (7) leur histoire avec le/les trouble(s).
L’objectif des entretiens était de laisser les raconteurs s’exprimer sur leur pratique en leur

posant des questions ouvertes, en commencant par les interroger sur 1’histoire de la création
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de leur(s) espace(s). Des questions ont néanmoins été prévues dans la grille d’entretien
disponible en Annexe 6 afin de relancer la conversation si besoin.

Les entretiens ont ensuite été retranscrits intégralement puis analysés (manuellement) en
fonction de quatre thématiques principales répondant aux questions de recherche de la
these : (1) les dispositifs et les formats d’expression utilisés ; (2) 'identité et le dévoilement
de so1 sur le web ; (3) 'expérience et le rapport aux TMCN exprimés ; (4) les liens sociaux
développés via les espaces ; (5) les projets développés hors-ligne et 'appartenance a des
collectifs (associations, groupes, etc.).

Pour les employés ou membres d’organismes et d’associations, une grille d’entretien
spécifique a été développée, les questionnements n’étant pas les mémes que pour les
raconteurs (disponible en Annexe 7). En effet, j’ai choisi de réaliser des entretiens avec des
professionnels afin de récolter des données sur leurs usages des outils numériques
notamment pour faire de la sensibilisation et de la prévention. J’a1 choisi de contacter le
programme anti-stigmatisation britannique 7ime to Change parce que certains raconteurs
du corpus étaient impliqués dans celui-ci et qu'il développe des campagnes de
sensibilisation sur les TMCN sur le web originales et nombreuses. J’a1 pu rencontrer trois
de ses employés. Le premier, G. Hoare, est impliqué dans les études et les recherches
menées pour développer les campagnes et occupe le poste de Research Evaluation
Manager. La seconde, E. Ladimeji, est chargée du développement du programme des
« Champions », des personnes avec une expérience vécue des TMCN qui font de la
sensibilisation en ligne et hors-ligne sur la stigmatisation et les TMCN et occupe le poste
de Peer Support Programme Manager. Le troisieme, D. Arnall, gere le développement du
programme anti-stigmatisation dans toutes ses dimensions et occupe le poste de Head of
programme management. En France, j’a1 rencontré une cofondatrice et membre de
association  PromesseS  (pour PROfamille et Malades : Eduquer, Soutenir,
Surmonter Ensemble les Schizophrénies) et qui participe a gérer le projet « A Tort Et A
Travers la Presse » sur l'utilisation métaphorique du terme « schizophrénie » dans les
médias et qui sera présenté plus en détail dans le chapitre VII.

Pour ces entretiens, les thématiques présentes dans la grille sont : (1) leurs missions ; (2) le
fonctionnement des structures ; (3) les campagnes, actions et projets mis en place ; (4)
I'utilisation des outils numériques et la présence sur le web ; (5) les formations proposées
par les structures (pour les « champions » notamment pour 7ime to Change et pour les
familles et proches pour PromesseS) ; (6) les questions de stigmatisation et discrimination
des TMCN et de leurs représentations sociales et médiatiques qui sont au coeur de ces
structures (notamment pour 7ime to Change). Comme pour les entretiens avec les
raconteurs, ces entretiens ont été retranscrits intégralement puis analysés (manuellement)

en fonction des axes de recherche de la these.
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Le choix d’anonymuser les résultats

J a1 choisi pour restituer les résultats de mon enquéte d’anonymiser une partie ceux-ci. kn
effet, méme s1 les propos des raconteurs sont publics et accessibles sans restriction sur le
web, ceux-ci peuvent contenir des informations sensibles sur leur santé et étre,
potentiellement, une source de stigmatisation et/ou de discrimination pour eux.
Les pratiques des chercheurs varient sur cette question, certains choisissant d’utiliser les
pseudonymes mobilisés par les enquétés (ce qui permet de donner crédit la ou celui-c1 est
d) alors que d’autres préferent utiliser des pseudonymes inventés qui ne permettront pas
de retrouver facilement le créateur du contenu cité.
Au-dela du fait de conserver ou non 'anonymat des enquétés, nommer les enquétés avec
leur nom choisi en ligne ou avec un nom nventé pose la question de la provenance des
extraits cités dans le travail de recherche et de la reconnaissance de leur créateur. Ces
extraits viennent d’espaces « publics » dans le sens ou ils sont accessibles a tous les
mternautes sans besoin de s’inscrire ou d’y accéder avec un mot de passe par exemple et
n’importe qui peut les trouver via une recherche, méme si 'on ne mentionne pas le nom
d’utilisateur de la personne qui les a créés pour préserver son anonymat.
Or, sur ce point, Pitts explique que
« some researchers, following social scientific human subjects standards, argue
that Internet users should remain wholly anonymous, and thus quoting, even
when using web names that writers themselves ivent, 1s problematic, given that
technology can sometimes allow us to trace quotations back to the original
source on the Internet (although not necessarily back to the writer herself) »
(Pitts, 2004, p. 41).
Pitts explique que les chercheurs peuvent adopter une autre position, qui est souvent,
d’apres elle, adoptée en sciences humaines, et se situe a l'opposé de la premiere. Ces
chercheurs estiment que « Internet material 1s creative expression and therefore must be
acknowledged and properly cited - 1.e. that authors should be getting full credit for their
work » (ibid. p. 41). Ils s’appuient sur 'argument de la nécessité de créditer une personne
pour le travail de création accompli afin de ne pas nier leurs compétences et de leur
apporter de la reconnaissance pour le travail accompli. Ainsi, pour ces chercheurs, ne pas
citer le travail d’une personne dans une recherche scientifique revient a ne pas reconnaitre
cette personne (Pitts, 2004). Pitts souligne que certaines données comme les conversations
ayant lieu sur des espaces nécessitant un mot de passe ou ayant un acces restreint different
des contenus qui sont accessibles publiquement et visibles par tous et qu’il faut adapter les
regles de citation en fonction de cela. La position qu’elle choisit dans son article a elle est
de donner une citation complete pour les pages qu’elle étudie (qui sont sur le theme du

cancer du sein). Elle ajoute que dans son enquéte « the personal web pages are designed to
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be read by an audience (most, for instance, explicitly ‘welcome’ visitors to the site) and are
clearly purposefully designed, often using poetry, photos, visual graphics and even music to
create an aesthetic unique to that site » (ibid. p. 42). Elle explique donc avoir choisi de citer
leurs auteurs en utilisant « the authors’ self-chosen web names, which may or may not be
their off-line names » (ibid., p. 42).

Le point de vue adopté par Pitts me parait pertinent mais compliqué a suivre dans tous les
cas, notamment quand les informations partagées sont sensibles et pourraient étre une
source de stigmatisation et/ou de discrimination pour les personnes concernées comme
c’est le cas dans mon enquéte. J’ai donc choist une position intermédiaire. En effet, pour
mon corpus, certains raconteurs m’ont explicitement donné en entretien I'autorisation
d’utiliser leurs noms tels qu’ils les utilisent en ligne. Ce sont des personnes qui s’expriment
sous leur identité civile. J’ai donc dans ce cas utilisé leur prénom suivi de la premiere lettre
de leur nom de famille, ce qui permet également de les créditer pour les contenus qu’ils
ont créés sans dévoiler 'ensemble de leur identité civile (¢f Figure 1).

Cependant, je n’al pas pu le faire pour tous les raconteurs pour plusieurs raisons. Tout
d’abord, je n’a1 pas pu tous les rencontrer en entretien pour leur demander 'autorisation.
Pour ceux que je n’ai pas pu rencontrer et qui souvent utilisent des pseudonymes, j’ai donc
utilisé un prénom et une initiale d’emprunt pour les nommer. Ensuite, lorsque j’al pu avoir
un entretien avec eux, pour les raconteurs ayant fait le choix d’utiliser un pseudonyme,
ceux-c1 ont exprimé leur souhait de conserver leur anonymat. Ils ne préferent donc pas étre
cités de facon a étre facilement retrouvés dans la these. J’a1 donc dans ce cas aussi choisi un
prénom et une initiale inventés pour les nommer (¢ Figure 1).

Enfin, y’a1 également fait le choix de ne pas partager directement les adresses des différents
espaces des raconteurs, quel que soit le dispositif utilisé, afin de ne pas impacter leurs
pratiques. En effet, méme si comme le soulignent Williams et Riley, « the data was
considered available in the public domain, where participants of the activities studied could
“reasonably expect to be observed by strangers™ (British Psychological Society, 2006: 13) »,
elles ont fait le choix de ne pas nommer leurs sources : « in order to protect the anonymity
of the members, the posters’ data were anonymised and the forums are not named in this
paper » (Williams & Riley, 2013). C’est la position que j’a1 aussi choisi d’adopter pour les
mémes raisons. De plus, méme si la mise en visibilité d’une thése peut étre assez faible, je
préfere, par respect pour les enquétés, ne pas faire de publicité a leurs espaces afin de les
laisser libres dans leur expression et de ne pas étre une source de risques pour eux (de
stigmatisation, de discrimination, etc.). J’a1 donc également fait le choix de ne pas montrer
leurs visages et toutes les autres caractéristiques permettant de les identifier facilement dans
les extraits cités ou les captures d’écran partagées. Il est évidemment impossible de garantir
un anonymat total avec les contenus web qui peuvent étre retrouvés, comme le souligne

Rey (2012) notamment, mais vu la nature sensible des informations, j’al voulu au maximum
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essayer de protéger les données des enquétés, en espérant que ce choix sera compris et

respecté par les lecteurs de cette these.

Figure 1 - Liste des prénoms des raconteurs et raconteuses

correspondant a leur Espace.

Espace #1 - Lila B.
Espace #2 - Adam P.
Espace #3 - Cora G.
Espace #4 - Ella S.
Espace #5 - Mia C.

Espace #7 - Alexia S.
Espace #8 - Sacha U.
Espace #9 - Maylis M.
Espace #10 - Ronan L.

Espace #6 - Thomas W.

utilisés dans la thése, associés au numéro

Espace #11 - Tara J.
Espace #12 - Esmée T.
Espace #13 - Alex F.
Espace #14 - Mona D.
Espace #15 - Nathan R.
Espace #16 - Victoria G.
Espace #17 - Hanne A.
Espace #18 - Ada W.
Espace #19 - Sam A.
Espace #20 - Jonny B.

Les résultats de I’enquéte basée sur 'analyse des contenus des Espaces des vingt raconteurs

vont maintenant étre présentés, en commencant par s'intéresser dans la premiére partie aux

usages qu’ils font des dispositifs numériques et a leur mise en récit sur ceux-ci, puis dans la

seconde partie aux discours tenus sur les espaces et aux rapports aux TMCN qui s’y

dévoilent et enfin, dans la troisieme partie a leurs relations avec les lecteurs et spectateurs.
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Partie I - Des dispositifs web pour mettre en récit I’expérience des
TMCN

Le web est composé de différents dispositifs que les internautes peuvent consulter et utiliser
pour, entre autres, s’exprimer, s'informer, jouer, recommander, etc. « Dispositif » s’entend
au sens donné par Agamben pour qui un dispositif est « tout ce qui a, d'une maniére ou
une autre, la capacité de capturer, d'orienter, de déterminer, d'intercepter, de modeler, de
controler et d'assurer les gestes, les conduites, les opinions et les discours des étres vivants »
(Agamben, 2009). De nombreux chercheurs se sont intéressés aux dispositifs numériques
pour comprendre comment 1ls peuvent influencer les usages des internautes, la facon dont
ces derniers les utilisent et se les approprient. L’objectif de cette premiere partie est ainsi
de déterminer quels sont les dispositifs utilisés par les raconteurs, les usages qui en sont
faits, ainsi que les formats d’expression et techniques choisis pour s’exprimer en ligne sur
les TMCN et comment ceux-ci contraignent, ou non, leur communication.

Le premier chapitre abordera ainsi les usages qui sont faits des différents dispositifs (de
quoli parlent-ils, comment produisent-ils leurs contenus, a quelle fréquence, comment les
rendent-ils accessibles aux lecteurs/spectateurs, etc.). Le second chapitre s’intéressera a la
position adoptée par les personnes qui s’expriment en ligne et a la facon dont ils se
présentent, notamment ce qu’ils partagent sur leur identité. En effet, les dispositifs offrent
la possibilité d’utiliser des pseudonymes et les sujets abordés peuvent étre sensibles et
personnels car liés a la santé, je m’interroge donc sur I'identité que les raconteurs
choisissent de dévoiler ou non sur leurs espaces. Les chapitres III et IV portent sur
I'utilisation au sein des espaces de multiples moyens et formats d’expression pour mettre
en récit leurs expériences, possibles notamment grace aux différentes fonctionnalités
présentes sur les dispositifs. Le chapitre I1I traite plus spécifiquement de la mise en récit
par I'écriture et le chapitre IV de la mise en récit par les images (fixes et animées). Je
m’interroge notamment sur ce que ces mises en récit des expériences vécues peuvent
permettre d’accomplir pour les raconteurs, ce que leur pratique leur apporte, notamment
en ce qui concerne le développement de capacités et de compétences, ce qui peut étre une

forme d’empowerment (Bacqué & Biewener, 2013).
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CHAPITRE 1. DES PRODUCTEURS DE CONTENUS ORIGINAUX SUR
LES TMCN MOBILISANT DES DISPOSITIFS INTERCONNECTES

Ce premier chapitre s’intéresse a 'usage des dispositifs au sens proposé par Jauréguiberry
et Proulx pour qui 1l « renvoie a “l'utilisation d’un objet, naturel ou symbolique, a des fins
particulieres” » (Jauréguiberry & Proulx, 2011, p. 25). Ils en présentent des exemples,
comme les « usages sociaux d’un bien, d’un instrument, d'un objet » qui permettent de
«mettre en relief “les significations culturelles complexes de ces conduites de la vie
quotidienne” » (ibid. p. 25). De plus, ces « usages sociaux sont définis comme les patterns
d'usages individuels ou collectifs (strates, classes) qui s'averent relativement stabilisés sur
une période historique, a I'échelle d'ensembles sociaux plus larges (communautés, sociétés,
civilisations) » (ibid. p. 26). Ils mettent 1c1 en exergue la dimension répétitive et stable dans
un groupe social assez large permettant de qualifier la pratique d’usage social. Mon corpus
est composé d’'un nombre assez réduit d’espaces mais la pratique est stable dans le sens ou
elle se déroule pendant plusieurs années et ou le corpus représente un fragment des espaces
en ligne abordant la thématique des TMCN qui est beaucoup plus vaste (au moins 165
espaces recensés de facon non exhaustive).

L’objectif de ce premier chapitre est de comprendre « ce que les gens font effectivement
avec les objets et dispositifs techniques » (Jauréguiberry & Proulx, 2011, p. 24) mobilisés
par les raconteurs pour aborder les TMCN et la forme que prend leur pratique d’expression
en ligne. Sachant, en plus, que « 'usage d’une technique n’est pas sociologiquement neutre :
il est porteur de valeurs et source de significations sociales pour 'usager » (ibid. p. 24).
Ainsi, celui-c1 « s’inscrit dans le tissu social ; 1l s’insere dans une trajectoire personnelle ou
sociale de maitrise et d’appropriation, donc dans ’histoire biographique de chaque usager »
(ibid. p. 80). Je veux donc déterminer quels sont les dispositifs numériques choisis et quels
sont les usages que les raconteurs en font pour s’exprimer sur les TMCN. L’objectif est de
savolr dans quelle(s) mesure(s) les outils du web sont prescriptifs de types de discours qui
contraignent, ou non, les capacités communicationnelles des raconteurs, et comment ces
dispositifs influencent la mise en récit.

On verra ainsi dans un premier temps comment les raconteurs utilisent les dispositifs en
étudiant les thématiques sur lesquelles 1ls s’expriment, la facon dont ils gerent les
« contraintes » imposées par les concepteurs de ces outils, la provenance de leurs contenus
et la fréquence a laquelle ils publient sur leurs espaces. Dans un second temps, on
s'intéressera a la facon dont les raconteurs diffusent leurs contenus, aux stratégies qu’ils
mettent en place sur leurs espaces pour donner de la visibilité a leurs contenus, ce que Jouét

et Le Caroff appellent des « tactiques de visibilité » (Jouét & Le Caroff, 2013).
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1. COMMENT LES RACONTEURS MOBILISENT LES DISPOSITIFS WEB

Les créateurs des dispositifs, notamment Facebook, Twitter, Instagram et YouTube
conc¢olvent et mettent a jour régulicrement leurs sites afin que les utilisateurs en fassent
usage selon des objectifs qu’ils définissent préalablement. Les fonctionnalités proposées sur
chaque dispositif sont présentes pour permettre et encourager certains usages. Certains
utilisateurs suivent ces usages prescrits alors que d’autres s’approprient les dispositifs, en
ont un usage détourné, comme I’ont montré de nombreuses études en sociologie des usages
(Jouét, 2000). Ce n’est donc pas parce qu’un site est concu pour prescrire tel ou tel usage
qu’il sera utilisé comme tel. De méme, concernant les contenus partagés sur les espaces
numériques, un site peut annoncer qu’il va aborder telle ou telle thématique alors qu’en
réalité ils en traitent aussi d’autres. Dans ce cas, les usages déclarés par 'utilisateur ne sont
pas les « usages » réels qu’il fait. On s’intéressera donc dans cette partie a la facon dont les
raconteurs utilisent « concretement » les dispositifs web sur lesquels 1ls ont choisi de
s’exprimer, a la forme que prend leur pratique en se basant sur les contenus qu’ils publient
ainsi que sur leurs déclarations en entretiens.

Plusieurs éléments seront étudiés pour comprendre ces usages. La premiére question a
laquelle je m’intéresse concerne les thématiques des contenus partagés. En effet, si les
raconteurs se présentent comme concernés par les TMCN et comme proposant des
contenus a ce sujet, 1l est également possible qu’ils publient des contenus sur d’autres
thématiques. Or, la teneur des contenus partagés a des conséquences sur 'image que le
raconteur renvole aux lecteurs (Beaudouin & Velkovska, 1999; Cardon, 2009) et leurs
relations. Cet élément sera aussi étudié en fonction des dispositifs afin de déterminer s’1l y
a des différences d’usage entre ceux-ci, leurs fonctionnalités n’étant pas les mémes a chaque
fois. Ensuite, la seconde question abordée sera celle des « contraintes » des dispositifs
imposées par les concepteurs et la facon dont les raconteurs se les approprient pour
répondre a leurs besoins (Jouét, 2000) et s’exprimer sur les TMCN avec ces « contraintes ».
Puis, on s’intéressera a la provenance des contenus publiés sur les espaces, a savoir si ceux-
c1 sont produits par les raconteurs et donc originaux, ou s’ils sont issus d’autres sources et
donc repris. En effet, certains dispositifs offrent des fonctionnalités permettant de partager
des contenus venant d’autres sources (7witter, Facebook, Tumblr notamment), on verra
donc si1 celles-c1 sont utilisées et dans quelles proportions en fonction de chaque dispositif
et raconteur. Cela permettra de déterminer si les raconteurs produisent eux-mémes leurs
contenus ou non, ce qui peut avoir des conséquences sur les informations partagées (par
exemple si elles sont basées, ou non, sur leur propre expérience et correspondent donc a
des savoirs expérientiels, Jouet et al, 2010). Enfin, on s’intéressera a la fréquence de
publication sur les dispositifs, afin de déterminer si leur usage est fréquent ou non et si

celui-c1 varie en fonction des dispositifs, ce qui peut étre une indication quant a leur
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implication dans la pratique et renseigner sur le temps qu’ils dédient a cette pratique

« amateur » (Flichy, 2010) et a la production de leurs contenus.

1.1. Des espaces traitant principalement des TMCN

Les espaces composant le corpus ont été sélectionnés parce que les raconteurs s’y
présentent comme ayant un diagnostic de TMCN et indiquent qu’ils vont traiter de leur
expérience avec ceux-cl. Cependant, en analysant les publications des raconteurs pour
chaque dispositif sur lesquels ils sont présents, on observe que certains espaces portent
uniquement sur les TMCN alors que d’autres abordent d’autres thématiques, ce qu’a
également souligné Maylis M. en entretien :
« Il'y a une petite différence par rapport a ce que je poste, sur le blog les articles
que je poste, je les poste sur Twitter aussi. Apres Facebook je mets aussi des
articles d’actualités, de journaux, des trucs comme ca. Sur 7witter je parle aussi
un peu de mon quotidien, des choses comme des débats sur un article. » (Maylis
M.)"
La raconteuse fait ic1 une différence dans le type de contenus qu’elle publie selon les
différents dispositifs qu’elle utilise. Ainsi, elle aborde sur 7Twitter des thématiques du
« quotidien » par exemple et non pas uniquement son expérience des TMCN. Je
m’interroge donc sur cette possible ouverture par rapport au théme central des TMCN et
la proportion que celle-c1 peut avoir dans le corpus. De plus, je me demande si le dispositif
utilisé a un impact sur le type de contenus partagés, c’est-a-dire si le contenu sur tel dispositif
porte plutot sur les TMCN ou sur d’autres thématiques, alors que sur un autre c’est
I'inverse, ce qui serait indicateur d'un usage spécifique du dispositif.
La proportion de contenus portant sur les TMCN par rapport a d’autres thématiques a
donc été définie en analysant les publications. Des tableaux avec les résultats de I'analyse

pour chaque espace en fonction des dispositifs sont présents en Annexe 8.

"Toutes les citations ayant ce format dans la theése (retrait a gauche et guillemets sans fond gris) avec un prénom entre
parenthéses a la fin correspondent a des citations 1ssues d’entretiens réalisés avec les raconteurs. La liste de ceux-ci est
disponible en Annexe 5. Les citations qui sont sur des rectangles avec un fond gris, centrés sur la page, sont des extraits
1ssus des espaces, restitués tels qu’ils ont été écrits/dits par les raconteurs dans leurs publications. Si des fautes étaient
présentes elles ont donc été laissées volontairement dans ces citations.
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Figure 2 - Nombre d’espaces en fonction du pourcentage de contenus sur les TMCN.
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La Figure 2 permet de voir que la majorité des espaces ont 85 9% ou plus de leurs contenus
qui portent sur les TMCN (la médiane se trouve a 85 % ce qui signifie que plus de la moitié
des espaces ont plus de 85 % de contenus sur les TMCN). De plus, seize espaces sont
dédiés exclusivement aux TMCN et ne partagent pas du tout de contenus sur d’autres
thématiques. Cela signifie donc que la majorité des espaces des raconteurs est
principalement dédiée aux TMCN bien qu’ils abordent également d’autres thématiques de
facon plus ou moins ponctuelle. Une minorité des espaces, quatorze sur 61, a cependant
moins de 50 % de contenus sur les TMCN.

Or, selon Joiiet, «lidentit¢é de la personne se compose aussi dans l'altérité, dans
l'atfirmation de l'appartenance et par la aussi de la différence, atfirmation qui se repere dans
les usages. Aussi l'appropriation des objets de communication est-elle source de marquage
social » (Jouét, 2000, p. 504). Ainsi, en choisissant de faire usage des outils d’expression
numériques pour aborder principalement les TMCN, les raconteurs revendiquent le fait
qu’ils s’identifient au groupe social des personnes touchées par ces troubles. Ils marquent
leur appartenance a celui-ci en ligne, potentiellement aux yeux d’un large groupe de gens
inconnus, alors méme que dans leur vie « réelle” » leurs proches ne sont parfois pas au
courant de leur diagnostic et qu’avoir un trouble peut souvent étre une source de stigmate
(Goffman, 1975). Néanmoins, ceux qui partagent également sur d’autres thématiques font
le choix de montrer qu’ils appartiennent aussi a d’autres groupes sociaux, comme on le
verra cl-apres, ce qui est une facon de montrer aux lecteurs que le diagnostic recu n’est pas

le seul élément qui définit leur 1dentité.

* Ce mot est utilisé pour faire référence au monde hors-ligne. Je précise que je ne 'emploie pas en opposition a un web
qui serait « virtuel », puisque les contenus disponibles sur le web sont bien réels, mais pour marquer une différence
entre ces deux lieux qu’il est parfois nécessaire de souligner.
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Avant de voir plus spécifiquement quelles sont les autres thématiques abordées par les

raconteurs, voyons si le dispositif a un impact sur celles-ci.
Figure 3 - Heatmap avec le pourcentage de contenus (allant de zéro a 100 %) sur les TMCN pour chaque
espace en fonction des dispositifs®.
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Cette heatmap permet d’observer que le dispositif a un Iéger impact sur les thématiques
abordées. C’est sur le dispositif blog que les raconteurs partagent des contenus qui portent
le plus sur les TMCN alors que sur les autres dispositifs certains partagent un peu plus de
contenus sur d’autres thématiques. Ainsi, c’est sur Twitter et sur quelques 7Tumblr et
comptes Instagram que les raconteurs partagent le plus de contenus portant sur d’autres
thématiques. Il semble donc que ces dispositifs favorisent le partage de contenus plus variés
par rapport aux blogs qui sont plus centrés sur les TMCN et donc moins ouverts aux autres
thématiques.

Si 'on s’intéresse aux usages pour chaque raconteur, on observe que trois raconteurs en
particulier, Ronan L., Esmée T. et Victoria G., ont tendance a partager davantage de
contenus sur d’autres thématiques que de contenus sur les TMCN. Ils semblent donc faire
le choix de ne pas dédier uniquement leurs espaces aux TMCN et de partager avec les
lecteurs des contenus sur d’autres thématiques. Cela peut témoigner de leur envie de
montrer leur appartenance a d’autres groupes soclaux et pas uniquement a celur des

personnes diagnostiquées avec un TMCN (Jouét, 2000). On verra dans le chapitre II plus

" L’espace « #E7bis » dans la colonne Facebook correspond a 'unique Groupe Facebook du corpus, les autres (sans
mention bis) correspondent aux pages Facebook. Bien que les pages et les groupes fonctionnent différemment, j’ai fait
le choix de regrouper les deux sous 'appellation Facebook dans les heatmaps car d’une part, la raconteuse utilise son
groupe Facebook de la méme facon qu’'une page, comme on le montrera dans ce chapitre, et, d’autre part, cela permet
d’avoir des résultats plus lisibles.
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en détail ce que cela signifie quant aux informations qu’ils dévoilent sur eux et a 'identité
qu’ils font transparaitre sur leurs espaces.

En analysant les contenus, ces thématiques « autres » ont été recensées et classées. Une liste
détaillée est visible en Annexe 9. Elles sont nombreuses puisqu’il y en a 38 différentes, ce
qui témoigne d’un mtérét des raconteurs pour des sujets variés qu’ils choisissent d’aborder
sur leurs espaces en plus des TMCN.

La thématique qui a été abordée sur le plus d’espaces", (au moins une fois par espace) est
celle de la vie quotidienne, qui est présente sur 22 espaces (sur 61). Il y a ensuite celles des
produits culturels (sur 15 espaces), du couple (sur 12 espaces), de la musique (sur 12
espaces aussi) et de 'humour (sur 11 espaces). Ce partage d’informations sur leur vie
quotidienne peut étre une facon de se dévoiler et de créer une relation plus « intime » avec
le lecteur. On note également que les RSN ont été développés pour favoriser le partage de
ce type de contenus (par exemple, sur Twitter, 1l est indiqué « What's happening ?» la ou
I'utilisateur doit écrire son tweet, ce qui peut étre une incitation a partager une activité que
I'utilisateur est en train de faire, faisant partie de son quotidien ou de ses loisirs). Cela peut
expliquer la présence de contenus de ce type dans le corpus, les raconteurs faisant usage
du dispositif en suivant les usages prescrits.

Les raconteurs partagent également beaucoup sur les biens culturels ce qui peut montrer
qu’ils dévoilent leurs gotuts en matiere de films, séries, livres, etc. et qu’ils font des
recommandations a leurs lecteurs sur ces types de produits. C’est aussi une facon de
dévoliler leur identité, en dehors de celle qui est liée aux TMCN.

Aborder la thématique du « couple » montre que les raconteurs partagent des informations
sur leurs relations intimes, dévoilant parfois le visage de leur partenaire ou donnant des
consells sur ce type de relations. La thématique de amitié est aussi présente sur 9 espaces
et celle de la famille sur 10. Ainsi, si I'on totalise ces trois thématiques sous une catégorie
mere concernant les relations avec les proches, celle-ci est présente sur 31 espaces (la moitié
environ). Cela montre que les raconteurs n’hésitent pas a dévoiler des informations sur cet
aspect de leur vie qui peut étre « personnel ». On verra plus en détail ce que cela implique
en termes de dévoilement de so1 face aux autres dans le chapitre II portant sur la
présentation de soi en ligne.

La thématique de la musique est également présente sur 12 espaces. Comme pour les
produits culturels, cela signifie que quelques raconteurs partagent leurs gotts ou leurs
talents musicaux avec les lecteurs et les dévoilent sur des espaces numériques dédiés, a
I'origine, aux TMCN. Enfin, la thématique de 'humour est présente sur 11 espaces ce qui
peut signifier que certains raconteurs cherchent a partager, en plus des contenus sur les

TMCN - qui sont dans certains cas « difficiles » a lire pour les lecteurs -, des notes

" Un tableau récapitulatif avec le nombre d’espaces ot une thématique a été abordée (au moins une fois), tous dispositifs
confondus, est disponible en Annexe 10.
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d’humour pour varier le ton dans leurs contenus et apporter une touche de légereté via des
blagues ou des memes. Cela peut également étre une facon de dévoiler leurs gotits en termes
d’humour, un registre qui est, en plus, souvent présent sur les RSN et fait partie intégrante
de la culture web.

Enfin, 1l faut noter que certaines thématiques sont présentes uniquement sur un espace a
chaque fois : la danse, la philosophie, le « soutien » et les start-up. 1l s’agit donc d’intéréts
spécifiques a un raconteur seulement, représentatifs de ses gotts « propres » (Paldacci,

2003). Ils ne sont alors pas partagés par les autres raconteurs contrairement aux autres.

En résumé, sur les 61 espaces analysés, seize d’entre eux ne traitent que des TMCN et plus
de la moitié dédient 85 % de leurs contenus aux TMCN, ce qui témoigne de la place
prédominante de ces contenus sur les espaces. Les raconteurs publient donc bien des
contenus correspondant a la thématique qu’ils annoncent et s’y tiennent. Leur « ligne
éditoriale » principale est donc bien celle du récit de 'expérience des TMCN. Mais, dans
la majorité des espaces, quel que soit le dispositif, les raconteurs choisissent aussi d’aborder
d’autres thématiques, dans des proportions qui varient. C’est une facon d’ouvrir leur espace
a d’autres sujets que les TMCN. Le chapitre suivant s’ intéressera plus en détail aux enjeux
associés a ces choix, notamment en termes de présentation de soi et de dévoilement de
I'identité. Mais, 1l est important de souligner dés maintenant que cela peut faire partie d’une
stratégie d’exposition de so1 et de construction d’une identité en ligne qui, comme le
soulignent Beaudouin et Velkovska (1999), repose sur le partage de différentes facettes de
I'identité d’une personne afin que les lecteurs alent une idée « générale » de leur
personnalité et centres d’'intérét. En effet, les chercheuses ont souligné que plusieurs
éléments peuvent influencer la perception de l'auteur d’un site par les lecteurs, dont
notamment « la sélection que 'auteur fait du contenu qu'il choisit de publier » (Beaudouin
& Velkovska, 1999, p. 146). Cela montre donc que les raconteurs partageant sur d’autres
thématiques font le choix de ne pas se présenter comme étant uniquement définis par le
diagnostic de TMCN alors que d’autres préférent aborder uniquement ce sujet. Il y a donc
deux positionnements distincts qui se dégagent sur les espaces, reflétant des choix différents
de présentation de soi qui seront analysés plus en détail dans le chapitre II. Cette
présentation de sol est souvent contrainte par le dispositif dont les fonctionnalités
sociotechniques limitent les usages des utilisateurs, ce qui est aussi le cas pour le format des

publications notamment.

1.2. Des dispositifs sociotechniques contraignants

Le dispositif numérique, quel qu’il soit, contraint par défaut les utilisateurs a des possibilités

d’actions définies préalablement par les concepteurs de celui-ci. Par exemple, le dispositif
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Instagram repose sur le partage d’images associées a une légende. Celui-ci est codifié, avec
des contraintes techniques qui 1imposent aux utilisateurs un procédé pour publier ces
images. Il en est de méme pour tous les dispositifs numériques qui sont pensés par leurs
concepteurs pour un usage spécifique.

Cependant, les utilisateurs trouvent des moyens de s’approprier les dispositifs et en ont
parfois des usages différents de ceux prescrits a l'origine, ce qui est a la base des
questionnements de la sociologie des usages (Jouét, 2000). Afin de comprendre ceux-ci, 1l
est possible d’étudier les usages de ces technologies, ceux-ci étant « profondément ancrés
dans le social » et correspondant a « des gestes sociaux ancrés dans des systemes de valeurs
et des 1déologies » (Jauréguiberry & Proulx, 2011, p. 24). Un des objectifs de cette these est
de comprendre comment les raconteurs font usage des dispositifs numériques via lesquels
ils ont choisi de s’exprimer et dans quelle(s) mesure(s) le dispositif les contraint, ou non,
dans leur expression. Ce questionnement traverse I’ensemble de la thése mais cette partie
s'intéresse spécifiquement aux fonctions de personnalisation existantes sur les dispositifs, a
leur usage, ou non par les raconteurs, et si oul, comment 1ils s’en saisissent. En effet, cell es-
ci permettent de déterminer comment les raconteurs s’approprient les dispositifs en
fonction des contraintes imposées par les concepteurs des sites et de la flexibilité qu’ils
donnent aux utilisateurs grace a ces fonctionnalités personnalisables. Elles permettent
également de voir de quelle(s) facon(s) les raconteurs organisent leurs espaces, comment ils
les construisent (lorsque le dispositif donne la possibilité de personnaliser la mise en page
par exemple) et les informations qu’ils choisissent de mettre en avant. Cela peut étre
révélateur de la facon dont ils veulent se présenter aux lecteurs et des messages qu’ils
souhaitent faire passer. Une comparaison en fonction des différents dispositifs présents
dans le corpus sera faite afin de comprendre les variations d’usages qui peuvent exister

selon les fonctionnalités présentes.

Cette analyse est basée sur la méthode d’observation ethnographique en ligne proposée par
Jouét et Le Caroff (2013). Les chercheuses étudient différents éléments des dispositifs
numériques, notamment la mise en page et la charte graphique de ceux-ci, qui m’intéressent
dans cette partie. En effet, certains dispositifs permettent de personnaliser la mise en page
alors que d’autres 'imposent : quels sont ceux qui le permettent dans le corpus ? Et quelles
sont les conséquences sur les usages qu’en font les raconteurs ?
Le design et la mise en page sont des éléments importants sur le web. Ils ont notamment
un 1mpact sur la lecture des contenus et sur I'image dégagée par le raconteur aupres des
lecteurs. Comme le souligne Cardon, « le design des interfaces relationnelles exerce un effet

performatif sur la maniere d’habiller ses identités » (Cardon, 2008, p. 104).
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Tableau 4 - Possibilité de personnalisation de la mise en page et de la charte graphique en fonction des

dispositifs.

Dispositif Mise en page et charte graphique

Blog Totalement personnalisable

Micro-blog Tumbir Totalement personnalisable
Chaine YouTube Imposée avec quelques éléments personnalisables
Compte 7witter Imposée avec quelques éléments personnalisables
Compte Instagram Imposée avec quelques éléments personnalisables
Page Facebook Imposée avec quelques éléments personnalisables
Groupe Facebook Imposée avec quelques éléments personnalisables

On observe griace au Tableau 4 que deux types de dispositifs sont plus personnalisables que
les autres concernant la mise en page et la charte graphique : les blogs et les micros-blogs
Tumblr. Cela permet aux raconteurs d’exprimer plus facilement leur créativité et de créer
un espace ou l'on voit transparaitre leurs gotuts. Cela est moins possible avec les autres
dispositifs ou la mise en page et la charte graphique sont imposées par les concepteurs. Il 'y
a ainsl une variété dans la mise en page et la charte graphique des blogs et Tumblr avec des
choix propres a chaque raconteur pour 'image de fond par exemple ou les couleurs choisies

pour Pespace (cf Figure 4).
Figure 4 - Exemples de mise en page personnalisée sur un blog et un 7umblr.

Alex F. a souligné en entretien 'importance pour elle de cette liberté dans les choix de la
mise en page et du design et a refait, elle-méme, toute la charte graphique de son blog il y
a quelques années en méme temps qu’elle en a changé le nom :
« When I changed the name [of the blog], I changed the format, new graphics.
I did a consistent set of graphics across the blog, Tumblr, the Facebook Page.
[...] T did all the design myself. I do have some artistic leanings. » (Alex F.)
Elle souligne également ic1 qu’elle a choisi une charte graphique qu’elle applique a tous les

espaces sur lesquels elle est présente. Cela permet aux lecteurs de reconnaitre son « identité
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graphique » et de savoir qu'un espace lui appartient, de I'identifier, alors qu’elle est présente

sur différents dispositifs (Blog, Tumblir, Facebook et Twitter). Le premier exemple de la

Figure 4 est issu de son blog.

A Dinverse sur les autres dispositifs la mise en page et la charte graphique sont les mémes
a chaque fois et sont imposées par les concepteurs en fonction de leur identité de marque.
Par exemple, le bleu gris avec quelques éléments bleu (boutons cliquables, liens) associés
au blanc sont prédominants sur Facebook parce que ce sont les couleurs du logo alors que
sur YouTube 1l s’agit plutdét du blanc associé a des éléments rouge (boutons cliquables)
comme le logo (cf. Figure 5).

Figure 5 - Exemples de mise en page imposée par les concepteurs sur Facebook et YouTube.

Si 'on compare ces deux exemples avec ceux de la Figure 4, on observe que les couleurs
sont plus « neutres » et que le blanc est prédominant, ce choix étant celui des concepteurs
du dispositif et pas des utilisateurs. Le dispositif contraint la mise en page et restreint les
choix de personnalisation des utilisateurs, créant des pages uniformes sur 'ensemble du
dispositif. Cela donne moins de possibilités aux utilisateurs de faire des choix de design
reflétant leurs gotts par exemple ou d’organiser I'information selon leurs propres choix et
les messages qu’ils veulent mettre en avant.

Cependant, on verra dans le chapitre suivant que les raconteurs s’emparent des quelques
éléments personnalisables dans ces dispositifs, comme les bannieres et les images de profil
(visibles sur les exemples ci-dessus en haut des captures) pour avoir un espace plus
« personnalisé » qui permet de distinguer chaque raconteur et en méme temps de révéler,

a différents degrés, une part de leur i1dentité via ceux-ci.

Avorir la possibilité de personnaliser un espace au niveau de la mise en page et de la charte
graphique a également un impact sur la facon dont le contenu est organisé puisque les

raconteurs peuvent choisir les éléments qu’ils mettent en avant dans le menu principal de
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leur espace. Cette possibilité est donc présente sur les blogs et les 7Tumblr, les catégories
de ces menus étant imposées pour les autres dispositifs.

Les menus principaux présents sur les espaces blogs et Tumblr des raconteurs ont donc été
analysés afin de déterminer comment ils personnalisent leurs espaces grice a ceux-ci,
comment 1ls les ont construits et quels sont les types de contenus qu’ils y mettent en avant.
Les éléments principaux analysés sont le nombre de rubriques dans chaque menu et leurs
noms ainsi que les pages vers lesquelles elles renvoilent. Un tableau avec les résultats de
cette analyse est visible en Annexe 11.

Le nombre minimum de rubriques dans le menu principal est d’une seule et le maximum
de sept pour les blogs. Pour les 7Tumplr, le minimum est de deux et le maximum douze.
Ce nombre varie assez fortement en fonction des raconteurs, ce qui montre qu’ils
s’approprient les fonctionnalités du dispositif permettant de personnaliser les menus en
fonction de ce qu’ils veulent partager et mettre en avant. Certains font ainsi le choix de
partager dans leurs menus des rubriques plus détaillées que d’autres, ce qui permet de se
faire une 1dée précise du contenu présent dans leur espace.

Concernant le nom et le contenu des rubriques, on observe qu’une rubrique « Accueil » ou
« Home » (ou son équivalent avec un nom différent) est présente sur la majorité des espaces
blogs/ Tumblr (13/21), de méme qu’une rubrique de présentation du raconteur et/ou de
son blog/ Tumblr intitulée « About» ou « A propos » (ou un équivalent - 18/21). La
rubrique « Contact » ou « Ask me anything » (sur Tumbir) est aussi présente sur la majorité
des espaces blogs/ Tumbir (13/21). Deux raconteurs ont choisi d’insérer dans leurs menus
principaux des liens vers d’autres dispositifs ou ils sont présents comme Facebook,
Instagram ou Twitter ou Tumblr. Dans ce cas, la rubrique « Contact » n’est pas présente
dans leur menu, ¢’est donc un moyen de faire savoir aux lecteurs qu’ils peuvent plutot les
contacter sur ces dispositifs. Au total, sur les blogs et Tumbir, 15 espaces sur 21 contiennent
dans leur menu principal un moyen de contact (sept 7umbl/r sur huit en ont un et huit blogs
sur treize). Il faut préciser que des rubriques de contact sont également présentes dans les
dispositifs YouTube, Facebook, Twitter et Instagram ou celles-ci1 sont imposées par les
concepteurs. Lutilisateur peut cependant choisir de désactiver I’envol de messages privés,
ce qui empéche ainsi les lecteurs de le contacter. Deux raconteurs sur douze I'ont désactivée
sur Facebook. Sur Twitter et Instagram cela n’a pas pu étre vérifié car je ne suis pas abonnée
aux comptes et la fonctionnalité message privé est possible uniquement si 'on est abonné
(ce qui est une autre facon de limiter la possibilité de contact).

La question des relations avec les lecteurs sera abordée plus en détail dans la partie 111 de
la these. Mais, ce que je veux souligner ici ¢’est ce que la présence de ces rubriques sur les
blogs et Tumblr témoigne d’une volonté des raconteurs d’échanger avec leurs lecteurs qui

se reflete dans la facon dont ils organisent leurs espaces sur ces dispositifs.
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La personnalisation des menus facilite également la navigation du lecteur et I'acces a
certains contenus. En effet, plusieurs raconteurs mobilisent cette possibilité de
personnalisation en proposant des rubriques thématisées permettant d’accéder a des
catégories de contenus spécifiques qu’ils ont publiés sur leurs blogs/micros-blogs (7/21).
Par exemple, Alex F. propose une rubrique sur l'autisme et une rubrique sur la
transidentité. Pour Sam A., ce sont des rubriques sur ses créations graphiques, son art, ses
photos. Ronan L. propose quant a lui des rubriques thématiques a propos d’une série
télévisée appelée Skam mais également des fanfictions qu’il publie ou les GIFs qu’il
fabrique. Mona D. propose, elle, des rubriques thématiques en fonction du format du
contenu, ¢’est-a-dire tous les articles qui correspondent au format « photographies » ou tous
ceux qui correspondent au format « texte ». Nathan R. partage quant a lul une rubrique
r