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sais plus ce qu’il a eu. Il y a des filles qui ont cré€ une ligne de cosmétiques
qui s’appelle MEME et leurs mamans ont toutes les deux eu un cancer du
sein. Et du coup, elles avaient envie de créer des produits qui étaient sans
perturbateurs endocriniens et respectueux de la peau pendant les
traitements. Il y a un mec qui fait des maillots de bain parce que ¢a femme
a eu un cancer, et du coup, ce sont des maillots de bain ou tu peux mettre
les prothéses dedans.

A priori, il existe peu d’opportunités a I’extérieur des réseaux socionumériques ou une
communauté avec des intéréts et des profils aussi précis et singuliers puisse se former
ou méme avoir la possibilité d’exprimer cette double appartenance a ’univers de la
maladie et de ’entrepreneuriat. Le web social a rendu possible ou plus facile de se
découvrir des réseaux d’appartenance, méme dans des intersections aussi pointues.
Comme le souligne Jauréguiberry (2016), notre société de communication offre des
opportunités de rencontre qui peuvent s’appuyer sur les choix identitaires de I’individu
et s’incarner dans des réseaux d’appartenance qui lui paraissent le plus « profitable en
fonction de qu’il pergoit de ses besoins, nécessités ou golts du moment »
(Jauréguiberry, 2016, p.199).

En outre, tel que nous ’avons vu, les liens formés par Lili Sohn a travers les échanges
sur Facebook ont progressivement eu tendance a se développer par le partage d’un
intérét mutuel, ’auteure de 7Tchao Giinther cherchant a rencontrer, au fil de sa
démarche, des patientes qui partageaient les mémes gofits et pratiques, une sorte de
communauté de pairs, et d’autre part un public qui a encouragé la diffusion de son

ceuvre (Cardon et Delaunay-Téterel, 2006).

On pourrait également ajouter que dans la perspective de la sociologie des usages, cette
nouvelle forme de médiation de la communication de la maladie par le biais des
plateformes du web social nous permet de mieux comprendre notre société et les

tensions qui la traversent (Jauréguiberry et Proulx, 2012). Plus particuliérement ici,
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comment le récit autopathographique en ligne s’inscrit dans une logique de
subjectivation ou le sujet/acteur fait preuve d’autonomie dans la prise en charge de
plusieurs aspects de sa maladie, notamment dans 1’identification de moyens pour

améliorer son bien-étre physique et psychologique.

Comme le soulignent Cardon et Delaunay-Téterel (2006, p. 31), il est possible de
« faire ’hypothése que le développement trés rapide de cette forme d’écriture
personnelle accompagne la diffusion et la désectorisation des formes d’écoute dans les
sociétés occidentales avancées ». Ainsi, la mise en récit de la maladie et son processus
de subjectivation trouve, dans I’autopathographie en ligne, un dispositif
communicationnel et thérapeutique géré par la patiente, a ’extérieur des lieux
traditionnels de soins qu’offrent la médecine. Il constitue un espace de médiation de la
communication de la maladie ou le « public écoutant » (Cardon et Delaunay-Téterel,
2006) participe a son expérience selon les termes qu’elle a établis. Cependant, il faut
bien comprendre qu’« autrui n’est pas ici instrumentalis€é comme faire-valoir ou objet
de satisfaction de I’ego. Ce qui est recherché, ce sont les réactions d’autres sujets,
d’autres « je », eux aussi a la recherche d’eux-mémes et qui ont envie de se construire

dans la relation aux autres » (Jauréguiberry et Proulx, 2012, p.112).

Dans ce contexte, ’expression de la maladie, souvent cultivée dans 1’intimité, faute
d’un espace public d’expression, trouve avec le blogue un espace pour le déploiement
de cette part de soi, qui de virtuelle devient ainsi réelle. La possibilité de développer
sa capacité a s’exprimer et échanger sur son expérience intime de la maladie contribue
au processus de subjectivation, tout en offrant une opportunité de réarticuler ou de
construire un écosystéme relationnel, aussi bien avec les proches, les soignants que le

lectorat de Tchao Giinther, autour de sa démarche autopathographique.

Dans ce chapitre, nous avons montré que le web social constitue un espace de

médiation de la communication de la maladie au cceur duquel se trouve
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I’autopathographie Tchao Giinther. Mobilisé dans un premier temps comme outil de
gestion de crise dés I’annonce du diagnostic, nous avons montré que le dispositif utilisé,
en I’occurrence le web social, peut agir comme tiers dans la réarticulation des relations

avec ses proches, dont nous avons proposé une typologie succincte.

Cette médiation s’est également effectuée avec les soignants, particuliérement ceux qui
ont manifesté un plus grand intérét pour sa démarche autopathographique et la notoriété
qui associée a Tchao Giinther, redéfinissant au passage la relation de pouvoir soignant-
soigné et offrant une opportunité de collaboration a la co-construction de contenus

médicaux.

Enfin, sur ’espace de discussion de sa page Facebook, Lili Sohn est maitre d’ceuvre de
cette médiation ou elle a établi les termes de la communication sur sa maladie et obtenu
un soutien social sur mesure, selon ses besoins, ses disponibilités et ses intéréts. Ces
différents usages pointent définitivement vers 1’émergence de nouveaux
comportements dans la communication de I’expérience de la maladie ou les
plateformes du web social, peuvent agir comme tiers et constituer un espace de

médiation entre la personne malade et son entourage.




CHAPITRE V

L’AUTOPATHOGRAPHIE EN LIGNE COMME ESPACE DE
(RE)CONSTRUCTION DE L’IDENTITE NARRATIVE

Dans ce chapitre, nous traitons de 1’autopathographie en ligne comme espace de
(re)construction de I’identité narrative de Lili Sohn. Nous examinons des éléments
significatifs du récit autopathographique dans le processus d’appropriation de
I’expérience de la maladie. Nous abordons deux rdles importants que joue
I’autopathographie en ligne dans la (re)construction identitaire : elle constitue une
fagon pour Lili Sohn de s’approprier son nouveau corps, d’acquérir du vocabulaire
textuel et visuel pour en parler, et de mieux composer avec 1’expérience de la maladie
en la scénarisant, et donc en 1’objectivant, dans le processus d’édition de la bande
dessinée autopathographique. Nous établissons des liens entre les résultats obtenus et

le concept de I’identité narrative dans le contexte de I’expérience d’une maladie grave.

5.1. Le pouvoir du récit autopathographique

Forme thérapeutique couramment utilisée en santé et dont les bénéfices sont largement
documentés, I’écriture — ou la mise en récit — de 1’expérience de la maladie permet & la
fois au patient d’exprimer ses émotions, de réarticuler ses impressions, idées,
sentiments, souvenirs (Gsell-Herold et Bacqué, 2014; Williams, 2011) et d’ouvrir sur
une meilleure compréhension de sa situation médicale et personnelle. Dans le cas de
Lili Sohn, il est intéressant de noter que le recours au récit autopathographique est une
initiative personnelle qui, si elle emprunte la forme de la bande dessinée, n’est pas liée
a une pratique soutenue de cet art. Elle a plut6t ét¢ adoptée parce qu’elle lui permettait

de placer son récit au premier plan :
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J’ai jamais fait de BD papier. J’ai toujours fait des blogues en BD...
J’avais une pratique, mais légére, trés personnelle, trés légere. La
finalement... enfin, dans le sens ou je suis complétement autodidacte.
Donc, ¢’est parce que j’avais envie de raconter une histoire que j’ai
voulu faire de la bande dessinée. Et c’est pas parce que je faisais de la
bande dessinée que j’ai voulu raconter mon histoire en bande dessinée.

Ainsi, pour Lili Sohn, la pratique de la bande dessinée présente certes un aspect
esthétique, mais ne constitue pas sa préoccupation premiére. La possibilité de
construire rapidement des épisodes pour les diffuser, tout aussi rapidement, sur le web
social, notamment en raison du caractére thérapeutique de la démarche et de la
spontanéité que permettent les plateformes en ligne, constituent les principales raisons

évoquées par Lili pour justifier la forme de sa pratique artistique autopathographique :

(...) y avait vraiment cette volonté d’aller vite, tu vois, une nécessité de
raconter, alors j’ai pas euh, je passe pas deux millions de temps sur mes
dessins (...) ¢a me faisait plus de bien de parler vite et de raconter etc., que
de prendre du temps que tout soit hyper précis et minutieux.

Cet aspect thérapeutique de la mise en récit de I’expérience de la maladie est conjugué
a un trait fondamental de la personnalité de Lili, soit sa créativité. Elle fait donc appel
spontanément & cette qualit¢ qu’elle sait déja mobiliser dans d’autres situations
difficiles : « quand ¢a va pas, et ben, c’est la-dedans que je me retrouve, c’est dans la
créativité que je me retranche, c’est vraiment une bouée de sauvetage ». Les auteurs
Gsell-Herold et Bacqué (2010, p.319-320) soulignent par ailleurs que « I’écriture
publique d’un blogue (...) C’est surtout une activité de création dans laquelle le
scripteur se projette complétement et qui, du fait de son caractére spontané, ameéne a se
demander si ce n’est pas une forme moderne d’auto-thérapie ». Ainsi, en (re) tissant sa
trame narrative par le biais du récit autopathographique ou peut s’exprimer librement
sa créativité, ce dernier lui permet de réparer les dommages que lui a infligé

I’événement traumatique de 1’expérience de la maladie (Frank, 2013).
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Pour Lili, I’idée de se « raconter » qui s’est imposée des le début de I’annonce du
diagnostic n’est donc pas fortuite ; il s’agit de garder une certaine forme de controle
sur les événements de sa vie, sur son identité (Ricoeur, 1990). Cette démarche lui
permet également de découvrir un nouveau pouvoir, celui du récit, d’autant plus qu’il

fait 1I’objet d’une reconnaissance :

(...) j’ai des souvenirs trés clairs de gens que je cotoie dont j’admire le
travail et qui font aussi de la bande dessinée et qui m’ont dit euh... qui
ont noté que j’avais une réelle capacité a raconter des histoires et qui
m’ont... et qui me félicitaient de ¢a, et c’est quelque chose qui m’a
vachement touchée. Ce pouvoir de récit en fait.

Le pouvoir de Tchao Giinther a débordé les frontieéres de son monde intime en étant
diffusé sur des plateformes du web social. Il est intéressant de noter que la popularité
et la notoriété de son récit autopathographique, et particuliérement la reconnaissance
des maisons d’édition traditionnelles qui ont publié les ouvrages tirés de sa bande
dessinée en ligne, lui ont aussi permis d’inscrire cette démarche dans un projet de vie
qui existait déja avant la maladie, soit de publier un livre. Cette double quéte, de sens
et narrative, constitue une fagon d’inscrire et d’articuler 1I’expérience de la maladie dans

son identité, de s’approprier ce qui lui arrive et d’en faire sa propre histoire :

(...) sortir ce livre qui est un peu le réve de ma vie d’un jour écrire un
bouquin, me rendre compte que j’étais capable de raconter des histoires.
Qu’il avait fallu ¢a, pour que j’en arrive 13, ¢’est quand méme fou et en
méme temps, finalement, tout le temps avoir les pieds sur terre parce
qu’y avait toujours cette maladie qui €tait 1a et qui m’a vachement appris
aussi, hein.
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Pour Lili Sohn, I’épreuve de la maladie est transformée par sa mise en récit, elle devient
une occasion de modifier son rapport avec elle, ce pouvoir du récit et I’expérience de

la maladie étant étroitement liés dans le succés de Tchao Giinther.

La maladie peut conduire, dans un premier temps, & un sentiment de perte de linéarité
dans son histoire personnelle (Hanson, 2008, p. 167), mais le récit autopathographique
constitue un mbyen pour Lili Sohn de retrouver le fil de son récit propre, de maniére a
transformer 1’expérience de la maladie en un événement de sa vie ayant du sens a ses
yeux. Ainsi, le récit autopathographique constitue un outil de compréhension, un
vecteur de sens de cette expérience difficile qu’est la maladie et peut s’avérer une
démarche qui ouvre, dans le cas de Lili, de nouvelles perspectives positives : « ¢a
m’apprend encore plus que c’est mon truc, puisque en plus, c’est ¢a qui me révéle et

en méme temps, c’est ¢a qui me sauve, donc euh... c’est juste magique ».

Le récit permet ainsi d’inscrire cette expérience dans la trame de son récit personnel et

de maintenir un sentiment de continuité.

5.1.1 Cartographie du corps malade

Le récit autopathographique est aussi une opportunité pour Lili Sohn de se familiariser
avec son corps malade, un corps appelé a se transformer au fil des interventions
médicales et des traitements. A la fois & I’origine du récit, le sujet principal et
I’instrument de cette expérience, le corps n’est pas muet, mais il est inarticulé (Frank,
2013). Le récit autopathographique permet de lui donner voix, de le rendre plus visible,
particuliérement sous la forme de bande dessinée en raison de la dimension graphique

qu’elle implique (Williams, 2011; McMullin 2016).
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En effet, la bande dessinée permet, dans ce contexte, de raconter le corps dans des
détails qui ne peuvent pas é&tre capturés dans d’autres formes de récits
autopathographiques (McMullin, 2016). D’ailleurs, trés présent dans sa bande
dessinée, le corps de Lili est représenté sous toutes ses coutures, sans pudeur, le récit
autopathographique devient 1’occasion de réfléchir et d’illustrer ce que le cancer du

sein signifie pour un corps de jeune femme et pour le maintien de 1’identité féminine :

De...de cette réflexion, on m’enlevait un sein,
etc. Comment ¢a allait se passer, tu vois, et
est-ce que j’allais étre moins femme et 13, tu
vois, j’avais méme pas encore €té€ opérée et du
coup, c’est moi qui dit YOLO [ You Only
Live Once ] et donc finalement, euh, je vais
étre comme ¢a, et je dessine déja mon
nouveau corps.

Figure 8 : Représentation de Lili Sohn «YOLO»

Il s’agit donc ici de mobiliser la bande dessinée autopathographique pour mieux
appréhender I’apparence de ce nouveau corps qui sera éventuellement transformé par
les traitements, de le visualiser avant 1’intervention médicale et la perte de ’intégrité
de ses seins : « ¢a m’avachement aidée ce nouveau corps et tout la, avec des cicatrices,
méme le fait d’étre chauve, le fait de pas avoir de sourcils, mais surtout le fait d’avoir
un téton en moins et ben ¢a m’a vachement aidé de dessiner mon corps pour

l’accepter ».

Ainsi, elle donne a voir de rares représentations visuelles de ce corps marqué par la
maladie, avec ses cicatrices, la perte de ses cheveux, de tous ses poils, et les différentes
phases de la repousse qui peuvent étre parfois un peu génantes. Pour Lili, la bande
dessinée est un espace ou elle peut extérioriser ces manifestations de la maladie, ce qui

lui permet de « [’apprivoiser, de mieux l’accepter, et de dédramatiser aussi », une
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caractéristique que 1’on retrouverait plus fréquemment chez les blogueurs et les
blogueuses, selon Gellaitry et al., (2010), notamment parce que les plateformes du web
social permettent d’allier aux écrits, des contenus visuels (photos, vidéos, dessins, etc.)
qui mettent en scéne des images intimes du corps abordant des sujets qui traversent

rarement la barriére de la parole, comme la question des poils, par exemple.

Pour Ricoeur (1994), la narration de son expérience de la souffrance peut exercer une
fonction de contre-consolation, ¢’est-a-dire qu’elle peut représenter une maniére de
contrer sa propre désolation, de composer avec le deuil d’une certaine conception de
soi-méme, de la personne qu’elle était avant la maladie et, plus particuliérement dans
le cas du cancer du sein, d’une perte liée & une certaine conception de la féminité et de

ce qu’elle représente pour une jeune femme dans la vingtaine.

Le travail d’écriture ou de dessin autopathographique, serait un moyen de maintenir et
d’activer le processus de subjectivation qui permet a Lili Sohn de préserver une notion

de cohérence de soi, de son identité :

(...) on voit, en fait, j’ai développé une iconographie, un peu des
cicatrices et de 1’évolution de mon corps, en simplifiant les choses aussi
(...). Jexplique tous ces trucs-1a, la cicatrice euh...euh, donc tu vois, je
pense que 1’évolution de mon corps, c’est un cheminement aussi, au
travers toute la maladie en tout cas, c’est la-dessus que je le voyais et
donc, j’avais besoin de le dessiner aussi, de raconter c’était quoi ce
chemin-la....
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Redessiner les contours de son corps, avant et aprés la chirurgie et la chimiothérapie,
pour s’approprier ce nouveau soi sans cheveux ni poils, est fondamental dans la
reconstruction de I’identité narrative de Lili, comme nous venons de 1’aborder. Ce
corps se déplace aussi dans le réseau de la santé, sur ce territoire inconnu de la maladie,
ce que Lili Sohn veut également apprivoiser et rendre visible pour diminuer I’angoisse

de ces différentes étapes, du diagnostic aux traitements :

Déja enfin, je veux dire quand tu te le
racontes dans la té€te, y a vraiment ¢a quoi.
C’est sur un temps long et sur ce temps
long-la, géographiquement en plus, tu as
des stations tu vois. Donc, il faut faire ci,
ensuite ¢a, et a chaque fois, tu dois attendre
entre, et en plus, géographiquement chaque
fois, on t’emméne dans des endroits
différents, tu vois. Alors, tout d’un coup, y
aune codification qui se met aussi en téte qui
‘rejoint un peu une cartographie, tu vois. Et
qui vient trés facilement aprées, quand toi tu
essaie de le revivre et de dire "ok, j’ai
commencé par I’échographie, j’étais pas trop
stressée" et du coup, tu vas vite tirer dans
I’iconographie un peu de la cartographie, de
la jauge, il y a vraiment cette notion de
chemin.

Figure 9 : Extrait du parcours de soins

Une des premiéres taches du récit et de cette quéte narrative est donc de cartographier
son parcours de soin, et son corps qui doit se déplacer dans le réseau de la santé, dans
des environnements différents, ou Lili doit glaner des informations au fur 4 mesure,
comme un puzzle qu’elle doit assembler pour comprendre ce qui lui arrive, saisir la

gravité de sa situation, etc. Cette tAche essentielle a laquelle s’attéle Lili est d’autant
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plus importante que la médecine moderne ne s’attache pas a donner aux patients des

outils pour se (re) définir dans ce contexte (Frank, 2013).

Tchao Giinther illustre la trajectoire de ce corps malade dans un parcours de soin, ou
pris en charge par le réseau, on lui demande de suivre un itinéraire, de fréquenter des
lieux pour passer des tests, rencontrer des soignants, subir des interventions et des
traitements. Selon Frank (2013), 1a médecine, propose des itinéraires de soins, mais ne
donne pas d’outils pour définir de nouvelles « cartes perceptuelles » de cette expérience
de la maladie, de la réappropriation de ce corps malade, pour se familiariser avec sa
différence. Dans I’intimité, Lili dessine par anticipation & quoi ressemblera ce nouveau
corps pour ’apprivoiser (sein, poils, cheveux), elle le dessine aussi dans cet itinéraire
de soins, pour comprendre le chemin qu’elle doit emprunter pour trouver la voie de la

guérison.

5.1.2 Réinventer l’imagerie et le vocabulaire autour du cancer du sein

L’appropriation de son expérience de la maladie s’inscrit également dans la forme du
récit, des métaphores, des images employées, de fagon plus générale, pour parler de la
maladie. Pour Lili Sohn, cette mani¢re différente qu’ont les patientes blogueuses de
parler du cancer marque un changement générationnel, caractérisé par I’adoption d’un

nouveau langage plus en phase avec leur réalité :

(...) c’est que nous, toute cette génération de blogueuses aussi, on avait un
peu dépoussiéré le vocabulaire de la maladie en fait parce que souvent,
enfin tu vois, comme y peut y avoir un Ruban rose au Québec, la Ligue en
France a un discours hyper vieillot sur le cancer avec un vocabulaire hyper
chiant, des visuels avec des gens sans cheveux enfin, hyper glauques et
tout. Comme si tu récoltais de I’argent pour les petits Africains et tu
montres un gamin avec un énorme ventre et tout maigre et tout, tu vois un
peu ce genre de truc? Dans le méme genre quoi.
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Au cours de I’élaboration de son récit autopathographique, les médias traditionnels
n’ont pas manqué de souligner la contribution de Lili Sohn (et d’autres patientes
blogueuses) a ce langage figuré et ce mode d’expression inédit sur les plateformes du
web social plus adapté aux générations d’aujourd’hui, une reconnaissance du travail
autopathographique qui procure un sentiment d’utilité, car sa pratique peut rejoindre
plus de patientes, lesquelles peuvent se reconnaitre davantage dans ce discours sur la

maladie :

Et finalement, d’une certaine maniére, nous, en parlant de ce qu’on vit et
en parlant avec nos mots, on a un peu dépoussiéré aussi ce coté-la de la
maladie. Et ce qui est intéressant, et puis le fait d’en parler comme ¢a, ben
ca atteint plein de monde aussi parce que du coup, tu parles des
femmes...méme au niveau de la sensibilisation parce que finalement, je
suis une jeune femme, je parle avec mes mots, et du coup, ¢a a vachement
plus de résonnance dans la vie des gens, tu vois, c’est pas un truc
institutionnel, ¢a change quoi.

I1 est également intéressant de souligner que dans le cas de Lili, ce nouveau vocabulaire
autour de la maladie s’est aussi enrichi d’informations médicales vulgarisées et
schématisées, qui s’inscrivent également dans un processus d’appropriation de
I’information médicale, comme nous 1’avons abordé dans le chapitre précédent. Pour
Frank (2013), cette appropriation du langage médical par les patients est I’un des
éléments propres a I’expérience post moderne de la maladie, ou la personne malade
développe et utilise ce vocabulaire, tout en comprenant que son histoire personnelle est

beaucoup plus vaste que celle imposées par le cadre que fixe le milieu médical.

Lili Sohn rend particuliérement visible ce discours sur le web social en créant et en
partageant de nouveaux récits de maladie qui présentent notamment une information
médicale vulgarisée. Cette démarche qui consiste a parler de la maladie dans I’espace
public contribue a ce que Ricoeur (1990) désigne par tissu inter-narratif. En effet, notre

histoire est enchevétrée dans celles des autres et la résonance a laquelle Lili fait
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référence peut désigner aussi ce tissu inter-narratif, ou son récit autopathographique
fait écho a celles de plusieurs autres femmes. C’est précisément pour cette raison
qu’elle estime avoir été approchée par des laboratoires et des hdpitaux qui souhaitent

travailler avec elle afin de mieux rejoindre certains publics cibles.

Enfin, soulignons qu’au-dela des bénéfices thérapeutiques associés au processus de
création, les autopathographies publiques s’inscrivent également, pour Tembeck
(2014), dans « une volonté de refagonner la culture tant médicale que visuelle de la
maladie — ce qui, par la méme, a un impact déterminant sur les fagons dont les individus
en font ’expérience ». L’autopathographie devient ainsi un espace qui permet de
réinventer sa propre image corporelle, ainsi que I’image sociale de sa maladie
(Tembeck, 2008, p. 87), ce qui s’avere particulierement le cas avec les bandes dessinées

autopathographiques (Williams, 2011; McMullin 2016).

5.1.3 Consigner ses observations : notes et scénarisation

Faire I’expérience de la maladie, comme nous 1’avons abordé précédemment, implique
de fréquenter les établissements du réseau de la santé, de rencontrer différents
professionnels de la santé et de recueillir une quantité considérable de nouvelles
informations concernant la maladie, les examens et traitements & venir, et autres
considérations médicales. Dans ce contexte, les facultés d’observation sont décuplées
et mobilisées pour évaluer la gravité de sa situation et, serviront éventuellement &
relater I’expérience dans le récit. Les informations médicales sont des matériaux bruts
a partir desquels Lili Sohn peut tenter de circonscrire 1’événement que représente
I’irruption de la maladie dans sa vie et saisir quels sont les changements et les

difficultés qu’elle peut anticiper :
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(...) j’ai rendez-vous justement, euh le, aprés mon annonce au téléphone
ou j’ai rien compris... j’ai rendez-vous avec Martin chez 1’oncologue et
que, du coup, je... rentre dans cet endroit ou je suis jamais allée, je sais
méme pas ce que ¢a veut dire oncologie je...je... pense que, je note pas
tout, mais tout s’inscrit dans ma téte, tu vois de toutes ces choses que je
remarque, etc. (...) j’ai pas mon carnet parce que c¢’est le tout début et
tout, mais oui, oui, je me souviens de cet espace qui est bizarre parce que
y a des magazines qui sont pas trop vieux, y a du café a volonté, qu’il y a
un aquarium, que c’est doux, que tout le monde chuchote et tout, je sais
pas, ce sont des choses qui m’ont marquées et euh je ne les ai pas notées
tout de suite, c’est aprés que je suis revenue sur tout ¢a et que je raconte
apres.

Progressivement, Lili Sohn apporte avec elle du matériel pour prendre des notes o,
« au fur et a mesure, dés qu’il y avait quelque chose, dés que je voyais quelque chose,
hop je le dessinais tu vois, je le mettais dans mon carnet ». Ces carnets lui servaient a
inscrire le nouveau vocabulaire qui lui est présenté, identifier des mots-clés, noter

certaines idées, ainsi qu’a articuler les différentes informations médicales regues :

C’est un truc a double sens en fait, chaque truc, je le prenais pour le blogue
et en méme temps, pour le blogue, je prends les choses en note et du coup
y a un systéme qui est intéressant en fait, parce que je suis encore plus
vigilante & ma prise de note et que du coup, je suis plus vigilante a ce que
je vois.

Les carnets de notes constituent aussi un espace ou Lili peut commencer & scénariser
des épisodes de Tchao Giinther et transformer son expérience de la maladie sous forme
de récit, pendant les temps d’attente entre ses rendez-vous médicaux. Elle s’approprie

ainsi déja le discours médical et I’intégre a son histoire personnelle :

Je créais ma vulgarisation, en méme temps que je le faisais pour les autres,
je le faisais pour moi : en assimilant un peu mieux, en décortiquant, en
vulgarisant, moi aussi je comprenais mieux ce qu’on m’avait raconté, je
me le répétais en dessinant, c’était donc une fagon d’assimiler, de
comprendre, d’aller en détails et d’étre actif aussi.
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Il y a dans cette premiére mise en forme, cette esquisse de récit, le ferment de sa quéte
autopathographique ou « la conscience permet a la personne de s’approprier ses actes
et ses pensées en en faisant le compte rendu » (Guignard, 2014, p. 122), un travail
d’appropriation et d’empowerment qui est par la suite traduit sous forme de récit qui
illustre et témoigne de ce travail sur soi ou « I’écrivain a la possibilité de devenir
observateur de lui-méme » (Maumigny-Garban, 2009 dans Milewski, V. et Rinck, F,
2014, p. 99), une autre manifestation somme toute du pouvoir de récit évoqué par Lili
Sohn.

5.2. Reconstruire son identité narrative : le « théatre intérieur »

Au début de sa démarche autopathographique, Lili Sohn rapporte un certain décalage
entre ce qu’elle avait vécu en temps réel et le travail de réflexion qui s’en suivait, avant

de transformer son expérience en matériaux narratifs et de les intégrer dans son récit :

Ouais, y a des choses que je reconstruis par aprées, hein. C’est marrant,
parce que du coup, ¢a fait comme un espece de petit théitre intérieur.
Donc, je rejoue la scéne, y a des trucs que j’ai vraiment pensé, mais y en
a d’autres qui se rajoutent, mais qui ne sont pas fausses parce que je les
pense maintenant, elles ne sont pas fausses, tu vois.

L’élaboration de I’identité narrative n’est pas un processus statique et linéaire;
I’introspection est de nature itérative, elle est un espace ou 1’on peut « raconter
plusieurs récits authentiques de soi-méme (...) I’histoire d’une vie ne cesse d’étre
refigurée par toutes les histoires véridiques ou fictives qu’un sujet se raconte sur lui-
méme » (Ricoeur, 1985, p.32). C’est de ce processus dont il est question ici ou Lili
Sohn est a la fois auteure - ou scripteur, pour reprendre le terme de Ricoeur (1985) — et

lectrice. Elle est aussi dramaturge de son théatre intérieur, espace de reconstruction de




115

son identité narrative ou elle cherche a mettre en scéne son expérience de maniére a

créer du sens et réparer les dommages causés par la maladie :

Mais du coup, ouais, y a un peu ce coté-la de rejouer la scéne a I’intérieur,
mais du coup, je pense que c’est hyper thérapeutique ¢a aussi de rejouer
la scene. Du coup, de le rejouer dans la téte et de le rejouer aussi en
écrivant et en 1’offrant aux autres aussi, tu vois donc y a plein de ... je
pense que, je pense que se répéter des choses des fois dans des trucs
difficiles, c’est trés apaisant... Enfin, ¢a devient de moins en moins
douloureux peut-étre ou on I’assimile, je sais pas.

Le récit autopathographique 7chao Giinther est une extension visible de la mise en
scéne de ce dialogue intime, ce « théatre intérieur » dans lequel Lili se projette et « qui
donne sa consistance pléni¢re au sentiment d’exister, tant au plan corporel que
psychique. Ce sentiment d’exister est mis en scéne tout particuliérement dans les

autopathographies et dans les journaux intimes », constatent par ailleurs Smith et all
(2005 , p. 1075-1082)

Il est également important de souligner ici qu’a ’intérieur de cette mise en scéne, le
procédé humoristique est largement utilisé, ce qui permet & la fois d’alléger le propos
et de créer une distanciation. Ce regard teinté d’humour devient partie intégrante de
son récit intime, et elle se réapproprie son histoire, en quelque sorte, a travers cet

exercice :

Ouais, ce qui était intéressant du coup de ce truc-la de procédé
humoristique et tout qui était dans mon théatre intérieur finalement et tout,
apres ils allaient, ils sortaient, ce qui faisait que c’était moins dur sur
certains trucs tu vois, et que donc, finalement, ¢ca me marrait de plus en
plus. Plus j’avangais dans le blogue, plus la vraie vie au vrai moment en
live ¢’était drdle en fait. (...) et puis beaucoup avec mon copain, ¢a nous
a mis sur un mode ou tout pouvait €tre drble en fait (...) Tout pouvait étre
sujet & rigolade, on pouvait se moquer de tout.
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Le travail de mise en récit de I’expérience de la maladie peut également ici constituer
un moyen de « reconnecter » en temps réel son identité narrative, ’enjeu de la
temporalité de 1’expérience vécue et du récit qui en découle étant d’ailleurs un élément
central de la théorie de 1’identité narrative de Ricoeur (1983). En outre, le fait d’avoir
un lectorat sur le web social de son récit autopathographique, a pu contribuer a créer
un certain sentiment d’urgence lié a la publication de nouveaux épisodes pour Lili
Sohn, contribuant a rapprocher son expérience et sa mise en récit dans une temporalité
synchrone. Cette démarche autopathographique devient une opportunité de transformer
la relation avec la maladie, de la transformer en quéte narrative créatrice de sens,
laquelle repose sur le socle de I’interprétation. D’ailleurs, selon Ricoeur (2008), ce qui
confere a ’individu sa pleine et enti¢re humanité, c’est qu’il puisse la raconter, lui
donner un sens. Le récit de sa vie permet de mieux comprendre les événements qui la
jalonnent, de faire face aux aléas de I’existence, « d’appréhender le monde et d’en

dissiper le potentiel anxiogéne » (Paris, 2008, p. 110).

5.3 Tourner la page sur son autopathographie : construire son identité post

cancer

La production d’un récit autopathographique en ligne s’articule généralement autour
d’un début, d’un milieu et de plus ou moins une fin (McGeehin Heilferty, 2009), dont
il est parfois difficile de tirer une ligne claire. La popularité du récit Tchao Giinther a
fait de Lili Sohn une interlocutrice trés sollicitée, comme nous I’avons vu
précédemment, pour s’exprimer sur I’expérience du cancer du sein. Bien qu’elle soit
tres satisfaite de son expérience, maintenant qu’elle est en rémission, elle souhaiterait

passer a autre chose :

(...) parfois, j’en ai marre de parler du cancer, mais y fallait pas faire un
blogue dessus quoi. Hum... Dans le sens, ou je renie pas du tout ce que
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j’ai fait et tout, je suis hyper contente et tout, ¢ca ét€ une expérience géniale
et des fois quand faut que je parle du cancer [ bruit d’exaspération ] "Ah
j’ai tout dit, j’ai tout dit, j’ai tout fait", enfin non, mais tu vois j’ai comme,
y a un peu ce rapport amour-haine par rapport a ce sujet-1a et tout...

L’expérience de la maladie fut parfois paradoxale; a la fois ponctuée de moments
difficiles, mais aussi d’opportunités d’apprendre & mieux se connaitre, de développer
un talent pour raconter des histoires, de vivre le succes de sa bande dessinée. De son
point de vue, sa démarche de récit autopathographique en ligne a été globalement
positive et lui a procuré de nombreux bénéfices qui ont pu soulager une souffrance liée
a I’expérience de la maladie et nourrir I’espoir : « de recevoir autant d’amour et de
bienveillance, je pense que ¢a m’a redonné foi en I’humanité versus j'ai un cancer, je
trouve que c’était pas mal ». En outre, la visibilité et la reconnaissance de Tchao
Giinther qui a trouvé un écho favorable dans la communauté a été une source de
satisfaction et de fierté : « (...) aprés y a eu le fait d’avoir, de commencer a avoir des
articles et tout, j’étais comme genre "wow, c’est incroyable", et puis de me rendre
compte un peu plus de la répercussion au fur et a mesure que ¢a pouvait avoir... ». Ce
succes s’appuie sur un travail colossal sur elle-méme, qu’elle pense avoir pu étre utile

a d’autres personnes :

C’est quand méme...oui, c’est extraordinaire, mais j’ai quand méme
vachement bossé, donc c’est pas sorti de nulle part. Mais ce que j’aime
dans ce projet-13, c’est que j’ai mis, je pense, toute ma sincérité et que je
I’ai pas fait pour qu’il marche. Je I’ai fait parce qu’il me faisait du bien et
c’est pour ¢a qu’il est sincére. Et j’en suis encore plus fiére parce cette
chose qui était thérapeutique pour moi a pu apporter a d’autres. Et ¢a,
c’est juste incroyable.

Au terme de cette expérience, 1’enjeu pour Lili Sohn est maintenant de savoir comment
I’inscrire dans son « identité post cancer ». Il s’agit d’un long processus dont elle prend

conscience, maintenant qu’elle est en rémission, a la fois de la maladie, mais également
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de tout ce qu’elle a représenté, du fait et par le biais de sa démarche
autopathographique : « je pense que toute la maladie, tu la vis quand elle est finie, c ’est
la que tu te rends compte de tout ce que tu viens de vivre ». 11y a une prise de conscience

que I’expérience de la maladie fera toujours parti de son histoire personnelle :

j’ai 'impression, en discutant avec les gens, que c’est quelque chose qui
te définit toute ta vie... mais qu’il faut juste savoir a quelle proportion.
Ca se détachera jamais de moi, enfin, j’ai rencontré aucune femme qui
m’a dit que pendant une semaine entiére, pendant un mois entier, elle
avait pas pensé au cancer, enfin tu vois ce que je veux dire...

A cette expérience de la maladie s’ajoute la dimension du récit autopathographique
diffusé sur le web social et qui a fait I’objet de publications papier qui pérennisent

publiquement son parcours :

c’est juste que ¢a rajoute... une expérience en plus dans sa vie.. enfin, faut
juste que je sache ou la mettre cette expérience, c’est un peu ¢a... Plus le
fait d’avoir fait des bouquins dessus, donc eubh, il faut encore que je définisse
autrement...

Le récit personnel de cette expérience pourra prendre différentes formes au fil du
temps, avec la distance et 1’ajout d’autres projets qui relégueront au second plan Tchao
Giinther, lequel prendra moins de place éventuellement dans son histoire personnelle
et dans la carriére professionnelle qu’elle envisage d’entreprendre, suite a la

publication de son autopathographie :

Je vais réussir a trouver une solution a tout ¢a, mais c’est juste que par
exemple, c’est rigolo aussi de... Quand je suis en festival de bande
dessinée et que je rencontre d’autres auteurs, ben voila, tu présentes ta
BD, elle parle de quoi ? "Elle parle de ¢a", "Et pourquoi?", "Ben parce
que je ’ai eu". Y a un moment ou tu es toujours obligée de raconter...
J’ai hate de sortir un autre livre, comme ¢a euh...en plus ¢a va étre sur le
vagin, c’est bon, ¢a va étre trés bien, j’ai fait un truc sur le vagin et puis
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Ahhhh (rires), voild. J’ai fait aussi un truc sur le cancer, mais les gens
vont oublier et ce sera parfait.

Mettre a distance la maladie implique certes de trouver des stratégies pour diminuer les
rappels extérieurs de la place qu’a occupé ou qu’occupe toujours le cancer dans sa vie,
mais aussi un travail narratif personnel pour redéfinir cette nouvelle identité, car c’est
le discours que nous articulons sur nous-mémes qui forge la cohérence de notre histoire
personnelle, et par la-méme notre identité (Ricoeur, 1983). 11 s’agit d’une nouvelle
démarche réflexive dans laquelle s’est engagée Lili Sohn au terme de sa démarche
autopathographique : « /’enjeu maintenant c’est peut-étre un peu de savoir quoi faire

avec cette expérience du cancer, ou la placer dans comment je me définis ».

Bien que Lili Sohn ne souhaite plus étre définie par la maladie, elle reconnait qu’elle a
constitué un catalyseur important qui a lui permis de révéler ses capacités créatives et
des ressources personnelles insoupgonnées. En outre, cette expérience
autopathographique a pu s’inscrire dans un projet de vie a long terme, soit de faire de
la bande dessinée orientée sur la vulgarisation en santé, son nouveau métier : « je pense
qu 'un des tournants ¢a été, au fur et a mesure, de me rendre compte que peut-étre que
cette expérience que j’ai eue la, je vais pouvoir la continuer en en faisant un vrai

métier ».

Nous avons présenté dans ce chapitre comment le récit autopathographique a constitué
un espace de (re)construction de 1’identité narrative de Lili Sohn en lui permettant de
mieux s’approprier ’expérience de son cancer du sein. A la fois moyen
d’empowerment, expression artistique, démarche thérapeutique et projet pédagogique,
1’autopathographie en ligne lui a procuré des moyens de se familiariser avec son corps
malade, de développer un vocabulaire pour articuler sa réflexion et objectiver son

expérience dans le processus de scénarisation des épisodes de sa bande dessinée.




L’expérience de Tchao Giinther s’inscrit désormais dans la trame de son récit personnel

ou elle doit, maintenant qu’elle est en rémission, lui trouver une juste place.



CHAPITRE VI

CONCLUSION

Pour conclure ce mémoire, nous proposons une synthése de notre démarche et des
principaux résultats et éléments d’analyse. Nous abordons, par la suite, les limites
inhérentes a la recherche qualitative, particuliérement dans le contexte d’une étude de
cas, ainsi que les défis que nous avons rencontrés. Enfin, nous soumettons quelques

pistes de réflexion pour de futures recherches.

De tous les temps, les patients ont utilisé des tribunes a I’extérieur du champ médical
pour partager leur expérience de la maladie, notamment sous forme de récit
autopathographique. Si cette pratique a toujours existé, les plateformes du web social
mettent dorénavant & la portée des patients des tribunes inédites pour partager et
diffuser leur expérience de la maladie, procurant une visibilité sans précédent a ce type
de récit. En effet, les outils du web social offrent des dimensions de production et de
diffusion novatrices et variées, notamment en court-circuitant le processus d’édition

conventionnel.

L’étude des blogues autopathographiques constitue une mani€re innovante de
comprendre 1’expérience des patients et le sens que revét pour eux cette démarche de
mise en récit de la maladie. Cependant, bien que de plus en plus de recherches
s’intéressent & la parole du patient sur les plateformes du web social, les études sur la
pratique d’édition d’un récit autopathographique en ligne sont pratiquement

inexistantes (McGeehin Heilferty, 2009).

Dans ce contexte, et dans le cadre de ce mémoire, nous avons choisi de nous pencher
plus particulierement sur le blogue Tchao Giinther et la page Facebook qui y est

associée, en raison de son intérét intrinséque et de son caractére unique, notamment la
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qualité de la narration, le ton humoristique, la vulgarisation médicale et la grande
popularité de ce récit. Nous avons voulu mieux comprendre les usages et significations
d’usage du web social dans le contexte de la production et de la diffusion d’un récit
autopathographique pour son auteure Lili Sohn, qui a décidé, a la suite d’un diagnostic
de cancer du sein a 1’4ge de 29 ans, de partager son expérience de la maladie sous la

forme d’épisodes de bande dessinée en ligne.

Notre étude visait ainsi quatre objectifs principaux : 1) Documenter, du point de vue
de I’auteure, 1’expérience de production et de diffusion d’un récit de maladie en ligne;
2) Documenter la réception en ligne du récit et la fagon dont les échanges qu’il suscite
contribuent a I’expérience de la maladie et la production du récit ; 3) Cerner le role
exercé par les plateformes du blogue et de Facebook dans la production et la diffusion
du récit autopathographique ; 4) Comprendre le sens de 1’usage du web social dans un
contexte de production et de diffusion d’un récit autopathographique, du point de vue
de Lili Sohn.

Pour mener a bien cette étude, nous avons mobilisé un cadre théorique formé de deux

approches complémentaires, soit la sociologie des usages et 1’identité narrative.

La sociologie des usages se penche sur la médiation entre ’usager et le dispositif
technique, médiation aux dimensions sociale et technique (Jouét, 2000). Selon cette
approche, si le dispositif peut cadrer les pratiques par une série d’affordances
regroupant toutes les possibilités et les contraintes techniques avec lesquelles doit
composer 1’usager (autant I’auteur que le lecteur ou contributeur) lorsqu’il utilise ces
plateformes, ce cadre technique n’explique pas tout. La sociologie des usages rejette
ainsi le déterminisme technologique et social pour adopter une lecture plus nuancée,
en mettant davantage I’accent sur I’appropriation de ces outils par [’usager dans son

quotidien. A cet égard, nous nous sommes particuli¢rement intéressée a la mobilisation
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du blogue et de la page Facebook dans une perspective d’émancipation personnelle et

de sociabilité (Jouét, 2000).

Nous avons également pris appui sur le concept d’identité narrative de Ricoeur (1983)
qui montre que 1I’identité repose sur le socle de deux notions complémentaires, soit la
mémeté et I’ipséité. Dit simplement, la mémeté désigne la permanence du caractére du
sujet dans le temps, dont les caractéristiques peuvent potentiellement étre présentes
chez un autre. L’ipséité, pour sa part, fait référence au maintien de soi dans le temps,
mais par le biais d’un ensemble de caractéristiques imputables a I’individu
spécifiquement, qui font en sorte qu’il a le sentiment de se vivre en étant soi-méme
(Ricoeur, 1990) et permettent aussi aux autres de 1’identifier comme tel, malgré le
passage du temps. Ces deux pdles de I’identité sont reliés entre eux par le récit « qui
donne de I’unité aux événements de la vie et permet & la personne de s’approprier ce

récit comme étant celui de sa vie » (Pinsart, 2008, p.8).

Dans un contexte autopathographique, le récit permet de réconcilier et d’intégrer
diverses altérations du soi liées a I’expérience de la maladie. En d’autres mots, en
conciliant a la fois la mémeté et 1’ipséité a ’intérieur d’un récit autopathographique,
une forme de souffrance liée 4 I’impuissance de se raconter peut étre diminuée pour le
patient qui traverse un épisode de maladie (Pinsart, 2008, p.9), un éclairage théorique

qui s’est avéré trés pertinent pour notre analyse.

En termes de méthodologie, nous avons privilégié 1’étude de cas, conséquemment,
notre recherche s’appuie sur plusieurs méthodes de collecte de données dont la
triangulation donne des assises solides a nos résultats d’analyse. Nous avons effectué,
dans un premier temps, une observation non participante du blogue et de la page
Facebook. Cette phase a également permis d’identifier les « traces » qui ont été
utilisées dans le cadre des deux entrevues réalisées avec Lili Sohn, lors desquelles nous

lui avons demandé de commenter les éléments recueillis. Cette approche nous a permis
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de confirmer les actions menées en ligne par Lili Sohn, sans avoir & nous reposer
uniquement sur sa mémoire, et d’en expliciter le contexte, 1’approche contribuant en

outre, a la triangulation des données (Dubois et Ford, 2015).

Nous avons tenu un carnet ethnographique détaillé (journal de bord) ou nous avons
consigné nos observations, les difficultés rencontrées et nos réflexions générales. En
plus des notes descriptives, nous avons également pris des notes de nature plus
analytique afin d’amorcer une interprétation des données au moment de la collecte,
laquelle s’est effectuée tout au long de la recherche, permettant ainsi une analyse plus

riche (Martineau, 2016).

Principaux résultats

Les résultats de cette recherche montrent que I’autopathographie en ligne et le dispositif
mobilisé, en I’occurrence le web social, constituent un espace de médiation de la
communication de la maladie. D’abord utilisé comme un outil de gestion de crise par
I’auteure et patiente Lili Sohn, le récit autopathographique en ligne Tchao Giinther lui
permet de créer a la fois une forme de distance émotive salutaire a 1’égard du choc
qu’entraine I’annonce d’une maladie grave (McCosker et Darcy, 2013), de maintenir
des liens sociaux avec un entourage élargi (Stage, 2017; Rouzé, 2010), et d’obtenir un
gain de temps et d’énergie (Keim-Malpass et Steeves, 2012; McCosker et Darcy,
2013).

Cette médiation prend appui sur les fonctionnalités qu’offrent les plateformes du web
social, les affordances qui cadrent la pratique, sans pour autant la déterminer. Pour Lili
Sohn, les outils du web social ont d’abord une fonction pratique et constituent une
stratégie de communication pour faciliter la circulation de I’information sur sa maladie.
Ainsi, plusieurs fonctionnalités, dont celles liées aux commentaires, ont été€ configurées

par Lili Sohn pour mieux répondre a ses besoins. Ceci rejoint la réflexion de McVeigh-
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Schultz et Baym (2015) sur I’affordance vernaculaire, ceux-ci soulignant que les
utilisateurs fagonnent leurs propres moyens d’utiliser les différentes possibilités
d’action des plateformes, sur la base de leurs perceptions et expériences, en leur

attribuant un sens en fonction de leur pratique.

Nous avons abord¢ cette médiation multiforme de la communication de la maladie sous
divers aspects, car elle s’effectue auprés de plusieurs publics, soit les proches, les

soignants et les membres de sa page Facebook.

Dans un premier temps, il est important de souligner que le caractére grave de la
maladie et son issue potentiellement mortelle aménent souvent 1’entourage a se
repositionner par rapport a la personne malade (Rossi, 2016). Cette reconfiguration de
la relation se manifeste dans les fagons de communiquer avec elle, influengant
notamment le choix des sujets dont on discute ou que 1’on tait ou dont il est

implicitement interdit de parler (Gennart, Vannotti, Zellweger, 2001).

C’est dans ce contexte que Lili Sohn (re)négocie les termes de cette communication
avec ses proches. Dans le travail réflexif que suscite son autopathographie, elle prend
conscience que cette médiation de la communication prend différentes formes. Nous
en avons identité quatre principales : parler du récit sans parler du cancer, utiliser le
récit en ligne comme porte d’entrée pour parler de la maladie avec ses proches,
construire au travers des usages du blogue autopathographique une « fraternité de la

souffrance » et enfin, garder le silence et prendre ses distances.

Les deux premiéres formes mettent & I’avant-plan le récit qui devient objet d’échange
et de discussion. Dans le premier cas, la discussion se limite a la mise en scéne de
1’autopathographie créant une certaine distance avec la maladie, et dans le second, le
récit crée plutdt un pont entre Lili Sohn et ses proches en suscitant des occasions

d’ouvrir le dialogue sur son expérience.
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Les deux derni¢res formes agissent comme des « révélateurs » de la reconfiguration
des réseaux de contacts ou de connaissances que sa démarche suscite. On voit ainsi
s’opérer un rapprochement avec des personnes de 1’entourage élargi qui ont une
connaissance intime de la souffrance et une prise de distance avec certaines personnes

qui ne souhaitent ni aborder le sujet de sa maladie, ni son autopathographie.

Quant aux soignants de Lili Sohn, ils se sont intégrés au récit, au fil de la démarche, de
plusieurs maniéres; soit comme personnages, source d’information ou de validation des
contenus médicaux transmis par le biais du blogue Tchao Giinther. Nous avons montré
dans cette recherche que la notoriété de Lili Sohn a eu une influence sur ses relations
avec ses soignants, son statut de patiente-blogueuse lui octroyant certains priviléges,
comme une écoute plus attentive et des soins plus attentionnés. En outre, ces échanges
ont pu se traduire par le développement d’une collaboration menant & la co-construction

de I’information médicale présentée dans la bande dessinée.

En effet, un peu a ’instar de ce qui se passe avec les proches, I’autopathographie en
ligne et les fonctionnalités des dispositifs mobilisés réarticulent les échanges et la
communication avec les soignants, notamment lorsqu’ils prennent conscience de
’aspect public de la démarche autopathographique de Lili Sohn. Dans certains cas ou
les soignants figurent dans la bande dessinée ou participent a la création de contenus,
on peut considérer que cet « échange communicationnel triangulé associant toujours
un tiers, le public comme troisiéme personne a la relation entre deux individus »
(Cardon et Delaunay-Téterel, 2006, p. 20-21) vient modifier son statut de patiente et
lui confére un pouvoir augmenté au sein de la relation soignant-soigné favorisant aussi
I’empowerment sur son expérience et son parcours de maladie dans le réseau de la

santé.
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Nos résultats mettent aussi en évidence une médiation de la communication de la
maladie qui s’opére au travers des usages de la page Facebook Tchao Giinther dont

nous reprenons les grandes lignes ici.

Les sujets des publications Facebook, étant majoritairement liés & 1’expérience du
cancer de sein, font forcément état de situations plus difficiles ou pénibles. Toutefois,
dans la forme, Lili Sohn a toujours le souci de mettre en exergue des aspects plus
positifs ou d’utiliser le procédé humoristique pour alléger le propos. Son utilisation de
I’espace de la page Facebook refléte le ton des épisodes de la bande dessinée diffusés
sur le blogue et indique a I’auditoire les types de commentaires qui y sont les bienvenus.
Ainsi, cette médiation de la communication de la maladie s’effectue généralement
selon les termes établis par Lili Sohn, et ce dés le début de son projet
autopathographique. Si la page Facebook est un espace techniquement ouvert et
partagé avec d’autres, Lili Sohn est véritablement maitre d’ceuvre de la médiation de
la communication sur la maladie qui s’y déroule ; la fagon dont elle utilise Facebook
montre qu’elle se considére en droit et en devoir d’y définir les régles. En effet, la
maladie grave et le fait que les contributeurs sont conscients qu’ils écrivent sur sa page
personnelle peuvent expliquer qu’elle puisse avoir un plus grand contrdle sur les

publications de sa plateforme Facebook.

Quant aux commentaires moins positifs qu’elle recoit, ils portent principalement sur la
forme, soit les fautes d’orthographes que contiennent certains épisodes de sa bande
dessinée au sujet desquelles, elle ne souhaite pas d’intervention extérieure. La
communication en mode synchrone sur les réseaux socionumériques se situe dans un
registre tres prés de 1’oralité et de la conversation, une modalité d’expression a laquelle
Lili Sohn est tres attachée et qui peut sans doute expliquer qu’elle ne souhaite pas se
soumettre & un processus de révision linguistique. En effet, cette possibilité de diffuser
rapidement des contenus constitue une des caractéristiques distinctives du web social

qui a d’ailleurs contribué au choix de ces plateformes pour diffuser son récit
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autopathographique et partager son expérience de la maladie. D’ailleurs, les chercheurs
Cardon et Delaunay-Téterel (2006, p. 33) soulignent que les blogueurs qui font un
usage réflexif du blogue affirment « écrire pour eux, ne pas se soucier du public, de
I’orthographe, de véridicité et du quant-a-soi. En ouvrant le blog, ils souhaitent n’étre
fideles qu’a leur propre voix et s’émanciper de toutes les contraintes qui pourraient

peser sur la maniére dont ils figurent leur identité ».

Soulignons également qu’une des particularités du récit autopathographique en ligne
est la rétroaction en temps réel avec le lectorat, et son incidence a la fois sur le récit et
sur I’expérience de la maladie. Comme le souligne Pols (2013), les patients
développent et utilisent une forme de « savoir pratique en action » qui prend sa source
a la fois dans les connaissances médicales et 1’expérience de la maladie, d’un point de

vue corporel et social.

Ainsi, le patient utilise différents types de connaissances et de savoirs qu’il traduit et
adapte pour développer des stratégies concrétes lui permettant de rendre sa vie
quotidienne acceptable. Nous avons donné I’exemple trés concret du « brouillard de la
chimio » ou Lili Sohn a pu identifier cet effet secondaire des traitements par le biais
des membres de sa page Facebook, mettant en lumiére les possibilités de co-
construction des connaissances médicales et 1’accés aux savoirs expérientiels des
patients en ligne, car beaucoup d’aspects de 1’expérience au quotidien et, notamment

des effets secondaires ne sont pas mentionnés par les soignants.

Nous avons également fait le constat que les manifestations d’empathie et de soutien
s’effectuent a la fois hors ligne et en ligne, avec la particularité que les plateformes du
web social permettent a Lili Sohn d’obtenir du soutien personnalisé, modulé selon le
temps et 1’énergie dont elle dispose, et son intérét a discuter plus particuliérement avec

certaines personnes. En outre, les plateformes lui offrent I’opportunité d’étre en contact
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d’autres patientes vivant une expérience similaire marquée par la maladie et par

I’engagement dans un projet de type entrepreneurial en lien avec le cancer.

A priori, il existe peu d’opportunités a I’extérieur des réseaux socionumériques ou une
communauté avec des intéréts et des profils aussi précis et singuliers puisse se former
ou méme avoir la possibilité d’exprimer cette double appartenance a I’univers de la
maladie et de I’entrepreneuriat, notamment en situation de cancer ou la personne est
soumise au rythme des soins et aux aléas de la maladie. Le web social a rendu possible
ou plus facile de découvrir des réseaux d’appartenance, méme dans des intersections
aussi pointues. Comme le souligne Jauréguiberry (2016), notre société de
communication offre des opportunités de rencontre qui peuvent s’appuyer sur les choix
identitaires de 1’individu et s’incarner dans des réseaux d’appartenance qui lui
paraissent le plus « profitable en fonction de qu’il pergoit de ses besoins, nécessités ou

goiits du moment » (Jauréguiberry, 2016, p.199).

On pourrait également ajouter que dans la perspective de la sociologie des usages, cette
nouvelle forme de médiation de la communication de la maladie par le biais des
plateformes du web social nous permet de mieux comprendre notre société et les
tensions qui la traversent (Jauréguiberry et Proulx, 2012). Plus particuliérement ici, on
voit comment le récit autopathographique en ligne s’inscrit dans une logique de
subjectivation permettant au sujet/acteur d’affirmer son autonomie dans la prise en
charge de plusieurs aspects de sa maladie, notamment par 1’identification de moyens

pour améliorer son bien-étre physique et psychologique.

Au final, on peut dire que le blogue est aussi un outil d’empowerment non seulement
par rapport a la maladie, mais par rapport aux relations que Lili Sohn entretient avec
son entourage, les soignants et le lectorat de Tchao Giinther. Comme le soulignent
Cardon et Delaunay-Téterel (2006, p. 31), il est possible de « faire I’hypothése que le

développement treés rapide de cette forme d’écriture personnelle accompagne la
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diffusion et la désectorisation des formes d’écoute dans les sociétés occidentales
avancées ». Ainsi, la mise en récit de la maladie et son processus de subjectivation
trouvent, dans 1’autopathographie en ligne, un dispositif communicationnel et
thérapeutique géré par la patiente, a I’extérieur des lieux traditionnels de soins
qu’offrent la médecine. Il constitue un espace de médiation de la communication de la
maladie ou le « public écoutant » (Cardon et Delaunay-Téterel, 2006) participe a son
expérience selon les termes qu’elle a établis. Cependant, il faut bien comprendre
qu’« autrui n’est pas ici instrumentalisé comme faire-valoir ou objet de satisfaction de
I’ego. Ce qui est recherché, ce sont les réactions d’autres sujets, d’autres « je », eux
aussi a la recherche d’eux-mémes et qui ont envie de se construire dans la relation aux

autres » (Jauréguiberry et Proulx, 2012, p.112).

Dans ce contexte, I’expression de la maladie, souvent cultivée dans I’intimité, faute
d’un espace public d’expression, trouve avec le blogue un espace pour le déploiement
de cette part de soi, qui de virtuelle devient ainsi réelle. La possibilité¢ de développer
sa capacité a s’exprimer et échanger sur son expérience intime de la maladie contribue
ainsi au processus de subjectivation, tout en offrant une opportunité de réarticuler ou
de construire un écosystéme relationnel, incluant les proches, les soignants et le lectorat

de Tchao Giinther, grace a sa démarche autopathographique.

Les résultats de notre recherche montrent également que 1’autopathographie en ligne
constitue un espace de (re)construction de I’identité narrative de Lili Sohn. Nous avons
examiné dans ce mémoire des éléments significatifs du récit autopathographique dans
le processus d’appropriation de I’expérience de la maladie, plus particuliérement deux
roles clés de sa démarche. Dans un premier temps, 1’acquisition et le développement
d’un vocabulaire textuel et visuel pour parler de la maladie et mieux composer avec
cette expérience de vie et, dans un deuxiéme temps, le travail d’objectivation et de

subjectivation par le biais de la scénarisation de son récit autopathographique.



131

Le récit autopathographique est ainsi une opportunité pour Lili Sohn de se familiariser
avec son corps malade, un corps appelé a se transformer au fil des interventions
médicales et des traitements. A la fois a 1’origine du récit, le sujet principal et
I’instrument de cette expérience, le corps n’est pas muet, mais il est inarticulé (Frank,
2013). Le récit autopathographique permet de lui donner voix, de le rendre plus visible,
particuliérement sous la forme de bande dessinée en raison de la dimension graphique
qu’elle implique (Williams, 2011; McMullin 2016).

Ainsi, elle donne a voir des représentations visuelles de ce corps marqué par la maladie,
avec ses cicatrices, la perte de ses cheveux et de ses poils, pour mieux appréhender sa
propre transformation pendant les traitements, de le visualiser avant 1’intervention
médicale et la perte de 1’intégrité de ses seins. Pour Lili Sohn, cette épreuve est
transformée par sa mise en récit qui devient une occasion de modifier son rapport a la
maladie, par le biais qui lui confére ce pouvoir du récit, comme elle le désigne elle-

méme.

D’ailleurs, pour Ricoeur (1994), la narration de son expérience de la souffrance peut
exercer une fonction de contre-consolation, c’est-a-dire qu’elle peut représenter une
maniére de contrer sa propre désolation, de composer avec le deuil d’une certaine
conception de soi-méme, de la personne qu’elle ¢tait avant la maladie et, plus
particuli¢rement dans le cas du cancer du sein, d’une perte liée a4 une certaine
conception de la féminité et de ce qu’elle représente pour une jeune femme dans la

vingtaine.

Le travail d’écriture ou de dessin autopathographique, serait un moyen de maintenir et
d’activer le processus de subjectivation qui permet a Lili Sohn de préserver une notion
de cohérence de soi, de son identité. Cette démarche, comme nous I’avons montré,
s’accompagne d’un travail d’objectivation et de subjectivation qui se manifeste dans la

scénarisation d’un récit autopathographique qui lui permet d’inscrire cette expérience
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dans la trame plus large de son récit personnel pour maintenir un sentiment de

continuité.

Dans cette appropriation de son expérience, les informations médicales sont des
matériaux bruts a partir desquels Lili Sohn peut commencer a inscrire son expérience
de la maladie dans la trame narrative de son existence. Les carnets de notes constituent
ainsi un espace ou Lili peut commencer & scénariser des épisodes de Tchao Giinther. 11
y a dans cette premiére mise en forme, cette esquisse de récit, le ferment de sa quéte
autopathographique ou « la conscience permet a la personne de s’approprier ses actes
et ses pensées en en faisant le compte rendu » (Guignard, 2014, p. 122), un travail
d’appropriation et d’empowerment qui est par la suite traduit sous forme de récit qui
illustre et témoigne de ce travail sur soi ou « I’écrivain a la possibilité de devenir
observateur de lui-méme » (Maumigny-Garban, 2009 dans Milewski, V. et Rinck, F,

2014, p. 99), une autre manifestation somme toute du pouvoir de récit évoqué par Lili
Sohn.

Soulignons également que 1’élaboration de I’identité narrative n’est pas un processus
statique et linéaire; I’introspection est de nature itérative, elle est un espace ou 1’on peut
« raconter plusieurs récits authentiques de soi-méme (...) I’histoire d’une vie ne cesse
d’étre refigurée par toutes les histoires véridiques ou fictives qu’un sujet se raconte sur
lui-méme » (Ricoeur, 1985, p.32). C’est de ce processus dont il est question ici ou Lili
Sohn est a la fois auteure — ou scripteur, pour reprendre le terme de Ricoeur (1985) —
et lectrice. Elle est aussi dramaturge de ce qu’elle a nommé son thédtre intérieur, cet
espace de reconstruction de son identité narrative ou elle cherche a mettre en scéne son

expérience de maniére a créer du sens et réparer les dommages causés par la maladie.

Ainsi, le travail de mise en récit de I’expérience de la maladie peut également ici

constituer un moyen de « reconnecter » en temps réel son identité narrative, ’enjeu de
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la temporalité de 1’expérience vécue et du récit qui en découle étant d’ailleurs un

élément central de la théorie de 1’identité narrative de Ricoeur (1983).

Par ailleurs, bien que Lili Sohn ne souhaite plus étre définie par la maladie, elle
reconnait que celle-ci a constitué un catalyseur important qui a lui permis de révéler
ses capacités créatives et des ressources personnelles insoupgonnées. En outre, cette
expérience autopathographique a pu s’inscrire dans un projet de vie a long terme, soit

de faire de la bande dessinée orientée sur la vulgarisation en santé, son nouveau métier.

Enfin, soulignons que cet intérét pour le récit autopathographique s’inscrirait pour
plusieurs auteurs tels que Hawkins (1993) dans une forme moderne de « récit
d’aventure », une description de ce phénoméne que reprennent les auteurs Gsell-Herold
et Bacqué. Dans Récits de soi face a la maladie grave, ils dépeignent I’émergence de
ces récits en ligne comme une « nouvelle aventure cancérologique », aux frontiéres du
roman moderne et d’une certaine forme de « sociologie du quotidien » (Gsell-Herold
et Bacqué, 2014, p. 27). En outre, ces auteurs estiment que les blogues
autopathographiques, appartiennent a un genre scriptural original et inédit, « a
I’interface entre une tentative artistique et un témoignage de vie au jour le jour » (Gsell-
Herold et Bacqué, 2014, p. 27). Il y a donc dans ce projet a la fois une intention de
témoigner de son expérience de maladie, de la mettre en forme dans un projet artistique,
mais également une perspective éducative, ce qui enrichit notre réflexion sur le sens

que 1’auteur confere a 1’édition de son récit autopathographique.

Limites de la recherche et défis rencontrés

Notre étude comporte évidemment des limites liées & la démarche empruntée et, plus

particuli¢rement I’étude de cas, que nous présentons ici, avant d’aborder briévement

les défis qu’elle a soulevés.
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De toute évidence, dans le cadre d’une démarche inductive, 1’étude d’un phénoméne
repose sur des choix et des interprétations personnels, du cadrage théorique sélectionné,
a la méthodologie employée, en passant par 1’analyse des données. Quant a 1’étude de
cas, elle est souvent critiquée sur les aspects de validité interne et externe. Pour
diminuer I’impact de nos biais dans les résultats, nous y avons porté une attention
particuli¢re dans notre journal de bord afin d’en prendre conscience, dans la mesure du

possible, et tenter d’objectiver notre réflexion et nos interprétations en conséquence.

Par ailleurs, on reproche a ce type de recherche de s’intéresser a des cas qui ne sont pas
représentatifs et dont il serait difficile de généraliser les résultats. Toutefois, I’objectif
de notre recherche étant plutét d’explorer un phénoméne nouveau et précis, la
généralisation de nos résultats n’en faisait pas partie. Soulignons également que nous
avons proposé a Lili Sohn de prendre connaissance de nos résultats afin de nous assurer
que le contenu et les hypotheses formulées correspondaient a son expérience, dans un
souci €thique, ce qui est également considéré comme une étape de validation de
I’analyse qualitative, plus particuli¢crement dans un contexte d’étude de cas (Roy,
2009).

En outre, nous avons fait face au défi que représente 1’étude d’un terrain connecté qui
présente a la fois les avantages et les inconvénients inhérents a 1’accés a une grande
quantité¢ de matériaux ou il est plus difficile d’avoir accés au contexte de production
des données recueillies et de les trier. Nous avons donc souhaité contourner cette
difficulté notamment en mobilisant I’entrevue semi-dirigée sur traces (Dubois et Ford,
2015) afin de mieux appréhender 1’objet de notre étude et d’interroger Lili Sohn sur le
sens qu’elle attribue a ses pratiques en ligne. Ainsi, nous avons pu I’interpeler sur les
traces numériques de son blogue et des échanges sur Facebook (sous forme de captures
d’écran) afin d’ajouter une couche de compréhension plus riche, plus fine et plus
profonde aux données recueillies en les contextualisant avec son auteure. Soulignons

toutefois que I’introduction de ces traces a exigé beaucoup d’efforts d’attention et de
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rapidité d’exécution dans leur partage afin de mieux adapter nos questions en situation
de relance, mais elles nous ont permis de susciter davantage la réflexivité de Lili Sohn,
en lui soumettant des épisodes ou des échanges sur Facebook qui n’avaient pas été

abordés pendant I’entrevue.

Enfin, nous avons rencontré une certaine difficulté, au moment de la rédaction finale,
a faire une synthése de la médiation multiforme de la communication de la maladie sur
les dispositifs techniques mobilisés, tant elle est infiltrée dans plusieurs sphéres qui
interagissent entre elles, et la fagon dont elle a intuitivement évoluée depuis la création
de Tchao Giinther.

Posture de la chercheure

Nous croyons important de réitérer que nous nous intéressons au phénoméne de la
présence des patients sur les plateformes du web social depuis prés de 10 ans. En effet,
tel que nous I’avons souligné dans I’ Avant-propos, nous éditons le blogue e-santé
communication depuis 2010, o nous avons publié€ plusieurs textes sur la parole des
patients sur internet et notamment fait la connaissance de Lili Sohn. Ce travail, en lien
avec le sujet de notre mémoire, bien qu’il se soit largement déroulé en amont, a
certainement contribué a enrichir notre réflexion et notre travail d’analyse dans le cadre

de la présente recherche.

Dans ce contexte, les contacts que nous avons eus avec Lili Sohn ont non seulement
rendu ce mémoire possible, mais a notre avis, ils nous ont aussi permis de réaliser un

mémoire « informé » par ce lien particulier.



136

Pistes de recherche

Il serait intéressant d’examiner plus spécifiquement, dans de futures recherches,
I’'impact de la professionnalisation des patients qui mobilisent les plateformes du web
social pour communiquer sur la maladie et dont les auditoires sont parfois plus
importants et engagés dans les contenus que ceux des organisations ou institutions de
santé. Cette étude pourrait, nous semble-t-il, permettre d’accéder a une meilleure
compréhension des enjeux liés a la reconnaissance, a 1’intégration et la rémunération
du travail des patients qui endossent de nouveaux roles de médiateurs, communicateurs

ou influenceurs dans le champ de la santé.

D’autre part, dans le contexte actuel ou les organisations de santé tentent de développer
des interventions de soutien social en ligne auprés des jeunes adultes atteints de cancer,
il serait intéressant de réaliser une étude de la réception du blogue et de la page
Facebook afin de mieux cerner ce qui les interpelle dans ce format de communication

de I’expérience de la maladie.

Par ailleurs, des chercheurs comme Stage (2016), font état de I’émergence de récits
autopathographiques de « type entreprencurial » en ligne, une pratique encore
marginale, mais qui serait en voie de devenir un important moyen de rendre le cancer
encore plus visible dans I’espace public. En effet, cette pratique attire considérablement
I’attention du public et suscite une couverture appréciable de la part des médias
traditionnels. Cela préfigure, toujours selon Stage (2016), de son importance future, car
elle est de plus en plus adoptée par les individus qui ont grandi avec les médias sociaux,

ces derniers constituant une partie importante de leur vie sociale.
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- quil ne de passerait fien &t en pleine nuit... Tsunamiiiit 111! &) i m'en reste encore 5 et ma
mm&ﬁthanmmmmfsmmmmmm . i faut garder cat humour. Bises aux

Moi aussi je is toujours avec Lili, Clest murdéérama&:ssf mais tu es forte et battante comme
toutes les femmes
Tchao Gunther , aprés cette chimio , il va flipper ...
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