N
N

N

HAL

open science

Une démarche de conception de services d’information
et de communication dédiés aux communautés d’aidants

Matthieu Tixier, Myriam Lewkowicz

» To cite this version:

Matthieu Tixier, Myriam Lewkowicz. Une démarche de conception de services d’information et de
communication dédiés aux communautés d’aidants. IC 2009 : 20es Journées Francophones d’Ingénierie

des Connaissances, May 2009, Hammamet, Tunisie. pp.49-60. hal-00377549

HAL Id: hal-00377549
https://hal.science/hal-00377549
Submitted on 22 Apr 2009

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.


https://hal.science/hal-00377549
https://hal.archives-ouvertes.fr

Une démarche de conception de services
d’'information et de communication dédiés aux
communautés d’aidants

Matthieu Tixier, Myriam Lewkowicz

! Laboratoire Tech-CICO (ICD, CNRS — Université de techgial de Troyes)
12 rue Marie Curie - BP 2060, 10010 TROYES Cedex
{prénom.nom}@uitt.fr

Résumé : Avec l'adoption massive des Technologies deotmétion et de la
Communication (TIC) et la dilution des liens sociauwe connait notre société,
Internet s’est imposé comme un nouveau lieu deieogbcial. Ainsi, on voit
des personnes connaissant des situations difficdesne la maladie s'apporter
du soutien en terme de connaissances, de réconfortd'aide tangible au
travers de services en ligne comme les forums studsions. Notre projet vise
a concevoir une plate-forme dédiée au soutien lseniéigne. Nous proposons
une démarche de conception interdisciplinaire basgéd'idée deraduction
Nous travaillons avec un réseau de santé et destaidamiliaux de patients
afin d'appuyer notre démarche sur l'observationpdaiques actuelles de
soutien social. Notre plate-forme vise a développee pratique de soutien
social en ligne chez ces aidants et d'évaluer diahge l'introduction de cette
nouvelle pratique sur la communauté.

Mots-clés: soutien social, communauté d’aidants, scriptshception
interdisciplinaire.

1 Introduction

Le soutien social est généralement défini comnehéié@ge de messages verbaux et
non-verbaux, qui transmettent des émotions ou idéorination, afin de réduire
lincertitude ou le stress d'une personne (BarnesD&ck, 1994). Il est
traditionnellement apporté par les proches, amasiilfe. Or, le mode de vie actuel
tend & accroitre I'éloignement géographique etillation des liens sociaux. Il y a
donc naturellement la recherche d’alternatives pdienir du soutien social. Celui-ci
peut étre apporté par des experts (assistanteslesygdpsychologues, ...), des aidants
professionnels, ou par des pairs (au sein de gsodp@arole, d'espaces de discussion
en ligne). Dans ce cas, I'idée est d'échanger ®périences, du vécu, et on observe la
constitution de communautés basées sur le partagpédience. Ce phénoméne est
d’'autant plus présent dans le cas de situationdétiesse comme la maladie. On

1 Ce travail de recherche est conduit avec le soutien du Corésedr& de I’Aube.
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observe ainsi des patients ou des aidants de fmatierda recherche de soutien
informationnel, émotionnel ou tangible (Thoits, 638

Nous nous intéressons aux aidants non-profess®rohel patients atteints de
pathologies lourdes. Rien ne prépare les aidanssipporter ce role lorsque des
circonstances dramatiques viennent frapper lewshes. Au-dela des informations
médicales complexes a intégrer, ils sont sur le emindémunis tant en terme
d’'information disponible, de savoir-faire pour irggir avec le malade qu’en terme
d’écoute des difficultés qu'ils éprouvent dans ledle d'aidant. Et ce d’autant plus
gu’ils sont accaparés par I'accompagnement dedeache malade et n'ont que trés
peu de temps a consacrer a cette recherche d'iafanm a une prise de recul sur
leurs pratiques, et plus généralement aux intemnagtsociales les éloignant de leur
proche malade. Un outil informatique disponible224£t 7/7 a domicile trouve ici
toute son utilité.

Notre projet de recherche se situe a deux nivealimne part nous souhaitons
concevoir un outil pour le soutien social au seind communauté d'aidants que
nous avons observée, et d’'autre part nous menanséfiexion sur la démarche de
conception en elle-méme. Le soutien social estagtiwité multidimensionnelle qui
pose tant la question des connaissances que lentsiddéveloppent dans
l'accompagnement du malade au quotidien et dasudifis auxquelles ils font face au
quotidien, que celle de I'émotion ou du social daeggion, réseaux de santé, amis,
famille). A ce titre, nous nous inscrivons dans udémarche d'ingénierie
pluridisciplinaire afin de concevoir un outil effice qui prenne en compte ces
nombreuses dimensions, dont celle des connaissanuiesst centrale (traitements
médicaux, évolution de la maladie, interaction aleepatient). C'est d’autant plus le
cas dans le cadre du soutien social en ligne, usiqurs auteurs comme (Gustafebn
al. 2002, Xie 2008) mentionnent la place centraleadeetherche d'information et de
contenus de qualité, en d'autres termes de l'aitignisde connaissance par les
utilisateurs, au dela du besoin de réconfort. Liderimations et connaissances se
trouvent la plupart du temps mélées dans un ménssage avec les marques de
réconfort (Gaglio & Atifi 2008) ; la seule compassine suffit pas a apporter un
soutien efficace.

Nous présentons dans cet article une approcheaugqualifions déraduction
qui participe a une démarche d'ingénierie pour demmunautés, car elle vise a
expliciter le processus de passage entre des kesajrimés ou observés, et la
définition de fonctionnalités du systeme permettiyrépondre. Nous tentons en cela
d’ouvrir la « boite noire » de l'intuition du corgteur. L'originalité de notre approche
tient essentiellement en deux points: (1) elle ®&tée car elle est ancrée dans
I'observation de pratiques existantes, et (2) pilgpose de traduire des descriptions
de situations prototypiques en fonctionnalités d'pfate forme de soutien social.

Afin de mener a bien ce projet, nous travaillonscaun réseau de santé focalisé
sur les troubles de la mémoire, et en particubemhbladie d'Alzheimer. Ce réseau
tente de mettre en place des communautés d'aigantsdévelopper des espaces de
rencontre et ainsi favoriser les contacts entre aidants. Nous adoptons ici une
perspective interactionniste au sens ou ce sontinEsactions régulieres entre
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membres qui fondent la communauté au dela des téaeac ou traits
sociodémographiques qu'ils partagent.

Cet article est organisé comme suit : aprés unerigésn du terrain que nous
avons étudié, nous présentons les résultats de aoalyse de plates-formes existantes
dédiées au soutien social en ligne. Nous présentbois notre démarche de
conception, illustrée par des exemples de tradueiofonctionnalités de situations de
communication au sein des communautés observées. ¢dmcluons en indiquant les
prochaines étapes de notre projet de recherche.

2 Communauté d’aidants familiaux et réseau de santé

Le réseau pble mémoire (RPM) est un réseau de sant&rnant les troubles de la
mémoire et notamment la maladie d'Alzheimer. Leaésa a la fois une mission de
coordination des professionnels des domaines médigesychologique et social qui
interviennent dans la prise en charge des patredogimplexes des patients, et une
mission de production de soin de par ses actionstegme de diagnostic
neuropsychologique (bilan mémoire) et d'accompagmémt suivi psychologique des
patients et de leurs accompagnants. Le RPM propgséement des groupes de
paroles mensuels aux aidants conjoints et enfanfsatents afin que ceux-ci puissent
partager leur situation entre pairs. Les formatismisla maladie, dispensées par les
différents professionnels de santé (orthophonisteyologue, kinésithérapeute, etc.),
psychologues et assistants sociaux intervenant Bapsise en charge du patient,
organisées par le RPM sont également une bonnesioncaour les aidants de
rencontrer et d'échanger sur leur vécu.

Ces aidants sont treés investis dans I'accompagreiedeur proche malade, bien
que la situation varie selon qu'ils soient enfamisconjoint du patient, l'aide qu'ils
apportent prend une part importante sur leur profeeet laisse peu d'espace pour
s'évader de la maladie, voire méme simplement goacuper d'eux mémes. Parmi les
facteurs de saturation identifiés des aidants deéemga atteint de la maladie
d’Alzheimer, on note le fait d'avoir a s'occupermitient plus de 2 heures par jour, le
manque de soutien a domicile (aide ménagere...)oid'assumé le role d'aidant
depuis plus de 50 mois et davoir du renoncer a sam (consultation ou
hospitalisation) par manque de temps pour soi (i@t le cas d’'un aidant sur cing).
(PIXEL 2000).

Plus que le besoin de soutien financier, qui est fjbeure la réponse essentielle
des institutions, les aidants expriment un bese@rsautien moral (IFOP 2008). lls
ressentent un manque d’écoute a leur probléme hleguprofessionnels de santé ne
sont pas forcément en mesure de répondre. Ainsigiloéchanger avec d'autres
aidants traversant ou ayant traversés les mémsutifis semble un bon moyen de
combler ce besoin d'information et de réconforts lgroupes de paroles sont des
dispositifs qui permettent a des personnes corargisies situations difficiles de se
rencontrer et de partager leur expérience. Cepéndatte solution reste assez
contraignante tant au niveau des horaires, deg litu rencontres que des freins
psychologiques existants liés au fait de s’exprimerpublic (Saleret al 1997).
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Ainsi, Internet, en abolissant les contraintes temeje et géographique, est devenu au
fil des années également un lieu de rencontre fgsupatients et aidants de patients
souhaitant partager leurs expériences et leursatssances comme le montre les
succes rencontrés par des sites comme Doctissilue ¢ie 7 millions de visiteurs
uniques par mois, Nielsen/NetRatings, novembre 008

Le RPM en tant que structure organisée est aidiivié de la création de deux
groupes d'aidants, correspondant aux deux group@ambles que le réseau organise.
L'un est destiné aux aidants enfants des patientiauwtre aux conjoints. Chaque
groupe comprend une vingtaine de personnes quicipamt plus ou moins
réguliérement aux groupes. Les groupes de parotgsosganisés le premier vendredi
de chaque mois, de 15 & 17h pour les aidants deicpret de 19 a 21h pour les
aidants enfants. Cette séparation répond a la @erep thérapeutique choisie par la
psychologue coordinatrice du réseau, et générateatimise (Pillemeet al. 2002),
les deux situations d'accompagnement étant diffése(partage du domicile, age,
activité professionnelle, relation au malade).

La « communauté des aidants » du RPM, actuellersé&pérée entre ces deux
groupes de paroles est encore en pleine émerdelfie@’existe pas indépendamment
de la structure institutionnelle qui est a I'initie du cadre de leurs interactions. Nous
pensons qu'étendre la pratique de soutien sociataen chez les aidants au travers
d’un outil en ligne permettra de développer le social de la « communauté » afin
gu’en retour une communauté plus dense et actieane animer cette pratique
indépendamment de linstitution.

3 Solutions existantes dédiées au soutien social egnke

Le soutien social ouvre un champ de recherchecpéiiiement intéressant sur les
communautés en ligne et les conditions de cesgpiegti de soutien social en ligne.
Plusieurs travaux essentiellement nord-américaigi@ conduits sur le sujet, comme
ceux de Maloney-Krichnar et Preece (2005). Tousefpieu se sont intéressés a
développer des services de communication et dirdion spécifiques et innovants
pour instrumenter cette activité complexe (Lewkavatal, 2008). Ainsi, nous avons
cherché a constituer un panel représentatif afavalt une vue globale sur les
solutions existantes, d’'une part au niveau de #oigpation des contenus sur ces
plateformes, et d’autres part quant aux fonctiatémproposées aux utilisateurs.

La notion de fonctionnalité en tant que catégoi@malyse pose un certain nombre
de problémes qui appellent a apporter quelquesiswés. D'une part, une
fonctionnalité a un caractére intentionnel (Krd&305) en ce qu’elle sert une finalité
de I'utilisateur (i.e. envoyer un message). D’ayiegt, une fonctionnalité peut étre
elle-méme un élément d'une fonctionnalité plus clexg Par exemple, la
fonctionnalité « rédiger un commentaire » est umpaosant identifié d'un blog,
cependant qu'un blog peut lui méme apparaitre coome®mposant fonctionnel d'un
CMS (Content Management System). Par ailleursptetfonnalité de commentaire
n'‘est pas indissociable du blog puisqu'elle peuwtledigent étre trouvée dans de
nombreux autres outils comme une plate-forme dervation de voyages en ligne ou
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un site de réseau social. On peut méme pousseaidennement plus loin en
s'intéressant seulement au champ permettant dgerddicommentaire, qui est en soi
un composant fonctionnel utilisé dans la plupars deplications disposant d'une
interface graphique. La notion de fonctionnalitég@donc également la question de la
granularité de I'analyse.

Le point de vue que nous avons adopté dans noalgsandes plates-formes est
celui du concepteur, dans le sens ou l'on se fedhe® ici a envisager les
fonctionnalités dans leur caractére conventionnielear usage suggéré par les
concepteurs des dispositifs, point de vue que resiBnons étre en mesure de
comprendre en tant que chercheurs en informatiqusdilsateurs expérimentés des
TIC. Afin de répondre & la question de la grantéadie I'analyse, nous nous sommes
attachés a utiliser systématiquement les mémessitpour les fonctionnalités
présentes sur plusieurs plateformes, la variakdié® items présents sur ces systemes
étant finalement la base de nos résultats.

Treize sites ont été retenus en essayant de damemlace égale aux sites
utilisant des solutions classiques de type forundideussion (5), aux outils de la
génération Web2.0 tendant a intégrer des dimengi@ssplateformes de réseaux
sociaux (5) et aux outils issues du monde de laerete : HutchWorld (Chengt al.
2000), CHESS (Gustafsaat al. 2002), et Krebsgmeinschaft (Leimeisetral. 2005).
Chaque fois qu'il a été possible (certains prajetsecherche n'ayant pu étre accédés
gu'au travers des publications dont ils ont faljet), un compte utilisateur a été créeé
sur la plate-forme afin d'accéder a I'ensemblefdestionnalités et a la présentation
proposée aux utilisateurs membres. Le recueil deséks a été conduit au cours du
deuxieme semestre 2008 et celles-ci sont & joumdis de septembre, certaines
plates-formes connaissant des changements et iévsluapides.

Nous avons conduit cette étude suivant une gritemalyse en deux axes afin
d'assurer une collecte systématique des itemsgbmque site. Notre grille s'intéresse
d'une part a l'organisation des contenus et destifmmalités sur la plate-forme, et
d’'autre part aux dispositifs de support, directimdirect, a la communication et aux
interactions. Nous précisons nos axes dans ceaifui s

Organisation : s'intéresse a la structuration du site, auxérkffits espaces
accessibles a I'utilisateur. Ces espaces sonewxlait visibles en tant que tels sur
l'interface de l'application, toutefois il ne stagpas pour nous de recopier
l'arborescence du site mais plutdt de mettre edeéce les traits de structure et les
lieux pertinents pour notre analyse. Cette catégdianalyse s'intéresse autant que
possible aux dimensions logique, temporelle (naiogaparcours utilisateur suscité)
et spatiale.

Dispositifs de communication et d'interactions décrit les dispositifs d'échanges
entres les utilisateurs. Nous nous intéressons mmoémt au caractére
multidimensionnel des dispositifs de communicatizédiatisée (Xie, 2008) au travers
des dimensions synchrones/asynchrones, publicpradressée ou non.

Chacun des sites a été étudié en suivant cette grihous avons ensuite cherché a
rapprocher les items identifiés afin de mettre \@dehce des composants fonctionnels
communs a plusieurs sites, ainsi que des modeérayénd’organisation des contenus
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et fonctionnalités. Les données completes de I&tpduvent étre consultées sur
http://www.orkidees.com/missWiki

Nous présentons ici les principaux résultats deeremalyse.

En ce qui concerne I'organisation des contenummttionnalités des sites, cing
types d’organisation sont mis en évidence. Plusigyres d’organisation peuvent étre
Proposeés sur un méme site.

Thésaurus : Les contenus sont organisés de fagon systémadigioeir d’un ou
plusieurs thésaurus de mot-clés comme des listemsodes de pathologie ou de
traitements.

Thématique : Des thématiques générales organisent les consamssforcément
chercher a étre systématique ou exhaustif a la ér@nie sujets généraux de
discussion : les allergies a I'école par exemptEms).

Temporelle/Narrative : Le site s’appuie sur un découpage narratif délaton
d'intérét. Par exemple les contenus sont organssden les différentes étapes
prototypiques d'un divorce sur Divorce360deciding, beginning, process, ongoing,
moving on.

Contenus « profanes » / « certifiés » Une séparation est marquée entres les
contenus et fonctionnalités donnant acces a deteras certifiés par une autorité
(médicales par exemple) et les contenus produits [ utilisateurs.
(Krebsgemeinschaft, PatientLikeMe)

Spatiale: L'organisation de la plate-forme repose sur oréaphore spatiale en
référence a des lieux plus ou moins réel (Hutchayorl

Le second axe de notre étude visait a identifierfdactionnalités existantes dans
les plates-formes de soutien social en ligne cénées. Nous avons distingué 27
composants fonctionnels. Comme nous I'avons memnéomplus tot, certaines
fonctionnalités peuvent étre présentes dans depasants qui desservent un but plus
spécifique. Certains composants peuvent étre ggmlif« élémentaires » et d'autres
de «complexes», au sens ou ils se présentent eomme combinaison de
fonctionnalités élémentaires.

Les innovations que nous avons trouvées dans &sfptmes issues du monde de
la recherche ou de la génération du web2.0 neaelgyas vraiment de l'intégration
de dispositifs techniques inédits. L'utilisation @e3D ou de contenus vidéo par
exemple reste marginale dans nos observations ebige toujours les classiques
champs textes et cases a cocher qui sont utild@s. fait plus d'une décennie que
nous pouvons proposer des contenus graphiques dkitéget des technologies
emblématiques comme I'AJAX apportent essentiellérada fluidité de transfert des
requétes et de rafraichissement des contenusnhesations qui nous ont interpellé
sont d’un autre ordre. En effet, nous identifiong tendance générale ou il s’agit en
combinant plusieurs fonctionnalités afin de propaiss situations de communication
plus spécifiques que celles que I'on trouve darsdispositifs traditionnels comme
les forums de discussions. Ainsi, on n'’échange piugement des messages mais on
pose et répond a des questioran échange desonseils ou on partage des

2 parmi les sites étudiés : IMedikt{p://www.imedix.con), DailyStrength ww.dailystrength.coi
PatientsLikeMe Http://www.patientslikeme.com

3 Divorce360 fittp://www.divorce360.coin
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expériencesNotre analyse nous montre que des concepteurshenthé a prendre
comme point de départ des situations concréetesistant dans le vécu de tout un
chacun comme le partage d'expérience, afin d'enetame traduction en combinant
des fonctionnalités générales comme un dispogtéammunication asynchrone et la
possibilité de réagir a I'aide d'un systéme de centaires. C'est a la question de cette
traduction que nous nous intéressons afin d'en dégager desipgs pour la
conception.

4  Objectifs

La mise a disposition d’'un outil de communicatiam $nternet disponible 24
heures sur 24 et 7 jours sur 7 apparait commecpbé&tiement pertinente pour les
aidants familiaux. En effet, les aidants ne dispog®s ou de trés peu de temps a
consacrer a d'autres activités que la prise engehalu patient. Un tel dispositif
permettrait d'atteindre des aidants ne bénéfigastdes groupes de parole, soit parce
gu'ils n’en ont pas la possibilité, soit parce quee dispositif ne leur convient pas
(Salemet al, 1997). Par ailleurs, il constituerait un prolomggnt pour les aidants qui
participent déja aux groupes de parole, ainsi,ensysteme se positionne comme un
complément aux dispositifs de soutien existant goenme un substitut. Cela
permettrait également aux aidants de ne pas la&ssrumuler des questions, ou des
soucis en attendant le prochain groupe de parole guochaine visite auprés d'un
professionnel de santé.

Ces avantages sont percus par les aidants que aw@mrs rencontrés, qui
expriment dans leur grande majorité leur souhaitdigposer de tels moyens de
communication. Cependant, sur la base des étudasdémographiques et de notre
enquéte sur le terrain, la plupart des aidantsliumi ont des compétences faibles en
informatique et une habitude peu fréquente de degHinternet, seuls 7% d’entre eux
déclarent utiliser Internet pour les aider dans kéle d'aidant alors que 60% y ont
acces (IFOP, 2008).

Notre objectif est donc de concevoir un outil gerast le plus intuitif possible
pour ces aidants. Notre hypothése est que cetsautille plus intuitif possible s'il est
congu en gardant a I'esprit les pratiques de sowixial. Notre proposition consiste
donc (1) a intégrer les utilisateurs dans la cotieeple 'outil, mais non pas en les
interviewant sur leurs attentes mais en analysaums|pratiques actuelles en face a
face et (2) a rester le plus fidéles possible apcasques en proposant un moyen de
« traduire » les situations et conventions de conication en usage au sein de ces
aidants.

5 Cadre de conception

Un enjeu pour le développement d'outils de coofmérat communication en ligne
est de permettre la réalisation de pratiques qistent d’'ores et déja hors ligne,
comme le soutien social, avant I'introduction de tritils. Le soutien social dans sa
réalisation en ligne n’est qu’un cas particulied’detivité de soutien social.
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Ces pratiques manifestent a différents niveauxaoes régularités dans leur
déroulement auxquels nous nous intéressons poagdeégles scripts d'interactions
(Schank & Abelson 1977) plus généraux qui guident lactualisation. Ainsi nous
avons pu, au travers des groupes de paroles ebsleencontres avec les aidants,
observer sur le terrain des régularités dans latqoes, au-dela de leur caractére
situé, dans l'organisation des tours de table, damgation de la séance par la
coordinatrice du réseau, dans la fagcon dont lesbresnse présentent les uns aux
autres, s’expriment, posent des questions. Le ©#amcégulier et typique de ces
situations nous donne a penser que celles-ci samicplierement pertinentes dans
I'activité de soutien social et qu'il est intéressde lestraduire pour la conception
d’'un outil en ligne dédié. Pour nous, la problémati de conception de tels outils
viserait a stimuler I'actualisation en ligne de sisations de communication existant
dans I'activité concréte, et donc familiéres auksateurs.

Les résultats de notre analyse des plateformetaateés de soutien social en ligne
nous semblent illustrer cette idée. Ainsi, un exende cadre stimulant I'actualisation
de situation de communication familiere aux uttksas serait la fonctionnalité de
Questions/Réponses (Q&R). En effet le « jeu » dsstjons/réponses est une situation
qui, méme si elle n'est pas formellement couraateine référence intuitive dans
I'expérience de tout un chacun. Ainsi, la situatienQ&R, qui est une des situations
typiques du soutien social, gagnerait a étre ptéseméellement comme une
fonctionnalité de Q&R plutét qu'a l'aide d'un dispf général d'échange de
messages comme un forum. Nous pensons qu'airisiséditeur aura une appréhension
plus intuitive de la situation de communication cgst proposée, car il pourra
s'appuyer sur son schéma général de la situation, stript, pour guider le
déroulement de ses interactions avec le systembesetautres utilisateurs. Les
utilisateurs sont bien sOr tout a fait capablestildser un dispositif relativement
abstrait comme un forum de discussion. Mais nousiggions toutefois que celui-ci
n'a pas de traduction évidente dans I'expériendeedacoup de gens. En effet, le fait
de s’adresser a un public relativement diffus,l& éantonade », ne correspond pas a
aucune des situations en face a face décritesldanedele des de Goffman (1981).
Ceci expliqgue selon nous en partie les difficuli@&scommunication rencontrées par
les utilisateurs des forums (Lewkowicz & Marcoc2@04).

En faisant référence a des situations de commumicaiistantes hors-ligne, les
utilisateurs peuvent, au contraire, se reposeltivément sur les scripts qu'ils y
attachent pour organiser le cours de linteractiom. médiatisation modifie certes
guelque peu la situation et invite les utilisatelurenégocier en partie le déroulement
de Tlinteraction, notamment lorsque l'outil apportee nouvelles possibilités
inexistantes dans la situation de référence, reasbarge reste plus faible.

Le probleme délicat, une fois les scripts iderdifiéeste de concevoir des
fonctionnalités qui permettent et stimulent l'atission de ces scripts. Nous
cherchons donc & donner utraduction & ces situations et aux scripts qui y sont
attachées. Nous pensons que cdtluction passe a un premier niveau par
l'identification des mots, signes et symboles dquitsutilisés en situation afin de
s'appuyer sur ceux-ci, en les reproduisant suetfece, afin que la situation soit
reconnue par les utilisateurs. Nous rejoignons eda tanalyse de Norman (1999)
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dans le cadre de la conception d'interface homnuhima. Nous pensons que les
signes et symboles affichés a I'écran font réféeetnacles conventions partagées, par
exemple entre concepteurs et utilisateurs et gest @n cela quelles stimulent
I'interaction. La notion de convention nous sempégticulierement intéressante afin
que les situations auxquelles nous faisons référartcavers ceux-ci soient reconnues
par les utilisateurs.

6 lllustrations

Une situation typique que nous avons pu observsrde groupes de paroles, et
qui illustre bien la place des conventions, estecell les aidants se présentent
lorsqu'un nouveau membre participe au groupe del@arlUne premiére prise
sémiotique attachée a la convention est tout simghe la facon dont les participants
se réféerent et s'accordent sur le nom de la sitonatils « se présentent », ce qui est un
aspect important pour toute situation conventidenghr ailleurs. On trouve d'autres
prises sémiotiques dans la facon de se présendemdmbres du groupe de paroles
qui est révélatrice d’'un certain script en partidomné, mais surtout qui mobilise des
mots et expressions particulieres pour partagerinégmations qu’ils estiment
pertinentes pour le nouveau participant.

lls ne parlent pas du malade ou du patient donbrisla charge comme nous
I'avons fait tout au long de cet article, ils patlele leur « époux », de leur « pére » ou
de leur « mére » « dont pethologidi.e. la maladie d’Alzheimer a été diagnostiquée il
y a X mois/années ». lls évoquent si leur proch& @tacé aine certaine institutiom
le cas échéant. Selon s'il s’agit d’aidant conjaintenfant, ils vont préciser la fagon
dont ils s’occupent de leur parent, elle ne seadleurs pas forcément précisée par un
aidant conjoint puisque par défaut il vit 24 hesue 24 avec la personne malade

La question du choix des informations que les aglaommuniquent lorsqu’ils se
présentent est bien entendu importante et reléseidot de la situation. Mais elle fait
finalement partie d’'une question plus large quicette de comment I'on se présente
conventionnellement dans le groupe de parole. Hisnpensons que pour le
développement d’une fonctionnalité comme une pag#l ptilisateur, qui correspond
a cette situation, il est important, d'une partfdiee correspondre les champs aux
étapes du script, mais également, et nous soukaitdrattirer I'attention sur cet
aspect, d'utiliser les méme mots et expressions dé guider l'utilisateur dans
I'actualisation de cette situation de présentatiensoi a la communauté. Ainsi, il
serait proposé a l'utilisateur de «se présentat'immdiquer que ana femmeest
atteinte dda maladie d’AlzheimerElle a été diagnostiqeél y a N mois/année (les
informations susceptibles de choix de la part di#lisateur ou d’'inférence du systéme
sont indiquées en italique).

Un second niveau de cette traduction au dela du dae la situation
conventionnelle de communication soit reconnuededtire en sorte que le dispositif
permette son bon déroulement au travers de setidonalités, comme nous allons
lillustrer maintenant.

Un autre exemple de situation typique dans lesggeue paroles que nous avons
pu observer est l'initiation de « tour de tableutoar d’un sujet sur lequel chacun est
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invité a partager son expérience, son vécu ou pamon. Par ailleurs, ces situations
de tours de tables constituent un moment privil@gignettant aux aidants de partager
des conseils et des connaissances pratiques paarrlgérs difficultés au quotidien.
Tous les participants ont une idée, un script diowlément de cette situation
relativement formalisé dans le groupe, et qui fieeatles attentes auxquelles nous
nous intéressons pour illustrer la spécificatiodatetionnalités sur la base de scripts.
Ainsi :

La coordinatrice du réseau initie la situation @oppsant une question ou un
théme sur lequel réagir (i.e. les structures d'aitale jour) et se référe a la situation
« Est-ce que chacun peut raconter son expérierceethtres d'accueil de jour ? ». La
coordinatrice s'assure de I'accord et de I'attentilu groupe. Elle désigne ensuite la
personne qui sera la premiére a s’exprimer sutjiet €n se tournant vers elle ou en
s'adressant a elle explicitement: « Mmem qu'est ce que vous pensez de... /
comment cela se passe avec votre mari quandalresn de l'institutior? ».

L’aidant s’exprime sur le sujet.

Les autres membres du groupe peuvent réagir.

La coordinatrice peut relancer la personne poueltgudonne plus de détails ou
recadrer le discours en cas de digression ou eroguer une elle-méme si un point
demandant des précisions est abordé par I'aidant.

Une fois que l'aidant a pu dire tout ce qu'il avaitdire, il passe la parole en
confirmant auprés du prochain aidant qui s’exprange tourner vers lui et montrer
son attente) ou auprés de la coordinatrice (sijguiede regard) qu'il n’a plus rien a
ajouter.

Les échanges se poursuivent jusqu'a ce que chatyo a'exprimer ou que le
tour de table prenne fin faute de temps.

La coordinatrice peut éventuellement faire unel®se pour clore le tour de table.

Dans le cadre d’'une situation de tour de tablelifisateurs sont en attentes d’étre
invités a s'exprimer sur un sujet ou chacun d'eexasamené a apporter sa
contribution et a pouvoir recevoir les commentaisgsappréciations des autres
utilisateurs. On peut sur la base de ce scriptgsepune premiére spécification d’une
fonctionnalité d'initiation de tour de table pouneuplate-forme de soutien social en
ligne. Ainsi un utilisateur pourrait initier le topar un message précisant le sujet qui
serait adressé a un certain groupe d'utilisatdigs.contributions de chacun seraient
rassemblées sous une méme rubrique et chacun diefopats pourrait réagir a I'aide
d’'un champ a la maniére des commentaires sur let bi¢ blog. Bien entendu, il ne
s'agit pas de reproduire exactement le script rphidt d’en proposer un analogue
compte tenu des contraintes et nouvelles possibibffertes par la médiatisation. En
capitalisant les contributions des aidants au teade cette fonctionnalité de tours de
tables, ils conserveront le contexte des conse#s\ir-faire qu'ils partagent, lequel
est indispensable a leur mobilisation en tant qumnaissances (Charlet, 2005).

Pour la clarté du discours, nous avons illustréasgpent chacun des deux guides
(conventions et scripts) que nous proposons detilipour traduire des situations
typiques en fonctionnalités. Mais nous insistonsisuait que les deux dimensions
sont indissociables afin de parvenir a une spétiio compléte qui permette de
concevoir une fonctionnalité dont la situation d&rence soit reconnue au travers de
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signes conventionnels par les utilisateurs, etsgtisfasse leurs attentes en regard du
script qu'ils ont en téte.

7 Conclusion et perspectives

Dans cet article, nous avons décrit la situatiofficde d’'aidants de patients
atteints de pathologies lourdes, et le réle quéd I€spourraient jouer pour les aider a
assumer ce fardeau. Notre analyse des outils etdspeur le soutien social nous a
permis d’'identifier le besoin, pour les conceptedestels dispositifs, d'étre ancrés
dans des situations réelles. Nous avons alors gesetre démarche de conception,
basée sur la traduction de situations de commuarcgrototypiques. Nous faisons
I'hypothése que cette démarche nous permettra deegoir un systeme qui sera le
plus proche possible des pratiques et attentesutilesateurs, et qui sera d’usage
intuitif. Ce projet interdisciplinaire combinerauglieurs dimensions d’analyse qui
viendront enrichir notre démarche de conceptionwaude I'idée de traduction. Tout
d’'abord, nous enrichirons notre description dessibns a I'aide d’entretiens avec les
aidants. Ces entretiens sont en cours de réalispao un collégue sociologue. Par
ailleurs, nous compléterons nos résultats sur le@pts a l'appui d'analyses
d’échanges de soutien social observés sur des $osum lesquels travaillent nos
collegues linguistes. Lorsque cette analyse fing sieiations de soutien social sera
terminée, nous serons en mesure de développernta forme de soutien social en
ligne pour les aidants. Cette plate forme seragmtée aux aidants familiaux soutenus
par le RPM, mais elle sera ouverte et donc dispesibr Internet, pour des aidants en
dehors du réseau de santé. Enfin, nous évalueettespiate forme, en premier lieu en
vérifiant son usage par les aidants que nous ssj\@reinsi I'efficience empirique de
notre démarche (Bachimont, 2004). Par la suite,snowbiliserons la notion de
capital social afin d’avoir une vision synthétiqie I'évolution de la communauté et
du réle de la plate forme dans ce phénoméne. Nouws intéresserons en particulier a
la question des TIC comme éventuel catalyseuroo@minautés.
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