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Les mots des patients atteints de cancer.
Socioterminologie et pratique professionnelle en st

Résumé

Face a une demande accrue d'information des usdgesysteme de santé et a leur rfble
croissant dans la prise de décision médicale, dsaca une information validég,
compréhensible et systématiquement actualiséepreespondance avec leurs besoins, egt un
enjeu majeur de santé publique. En rendant compfagramme SOR SAVOIR PATIEN|T
« Standards, Options : Recommandations. Pour leilSdgs Patients », nous montrerons| en
quoi les linguistes peuvent répondre a une demapgkcative, méme si c'est au prix d'yne
adaptation nécessaire liée aux conditions contibatude cette pratique.

Notre propos vise a rendre compte d’'une expériancsein d’'un programme d’information
aux patients atteints de cancer : le programme SAROIR PATIENT. Enjamber le versant
applicatif n’est guere commode et nécessite deilsaeo situer par rapport aux discours
scientifiques universitaires : dans quelle mesigr mspire-t-on ? Comment s’en démarque-
ton ? Comment s’adapte-on ? En soumettant les ptsmeéel’épreuve du terrain, le linguiste
peut tenter de concilier problématiques appligugtesecherches théoriques. L'université ne
forme guere a cet exercice périlleux, et il peue &lifficile de tenir les deux bouts de la
chaine. Un des objectifs de cette interventiondestmontrer que cela peut se faire sans
rupture, voire étre un vecteur d’ouverture.

Aprés avoir présenté le contexte du programme SARCR PATIENT, nous situerons
I'information médicale pour les patients atteints chncer dans le cadre des discours de
vulgarisation. Puis nous évoquerons quelgues odbist peuvent se saisir les rédacteurs
d’information médicale, pour ensuite aborder lemdlun linguiste dans une équipe travaillant
a élaborer des informations pour les personnemsede cancer et leurs proches.

1. Contexte

Face a une demande accrue d’information des usagesystéme de santé et a leur role
croissant dans la prise de décision médicale, dac@ une information validée,
compréhensible et systématiquement actualiséegpreespondance avec leurs besoins, est un
enjeu majeur de santé publique. Dans ce cadrefoigrgmnme SOR SAVOIR PATIENT,

« Standards, Options : Recommandations. Pour leiSdes Patients », mené au sein de la
Fédération nationale des centres de lutte contoareer, vise a mettre a la disposition des
personnes malades une information médicale validéepréhensible et régulierement
actualisée.
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1.1 L’information du patient : une demande sociale
En tant que pratique sociale, la médecine est phérs d’activité dont il faut souligner la
forte évolution ces dernieres années. Sous legeug demande sociale, la relation médecin-
patient est en mutation : elle passe progressivechemnmodeéle « paternaliste » traditionnel,
dans lequel le médecin décide du traitement, aadpgne idéal participatif d’'une décision
médicale partagée. Née des mouvements de malggesfandie par des réflexions sur les
relations entre science et démocratie (Latour, 198&ngers, 2002), cette évolution a fait
émerger les besoins des patients, confirmés parstis enquétes sur leurs préférences et les
obstacles a leur information et a leur participatiPemmaet al, 1999 ; Moumijid-Ferdjaoui
et Carrére, 2000 ; Jenkiesal, 2001 ; Cahmet al 2004).

Ce modéle participatif dessine d’'un c6té un patiEsormais censé étre acteur des soins qui
lui sont proposés, et non plus imposés, et derfaun médecin qui met en ceuvre un
traitement qu'il a, au préalable, expliqué au patie

La prise en compte de cette demande sociale stEsingpagnée d'une juridicisation :
'information du patient constitue aujourd’hui n@eulement une demande, mais aussi un
droit pour la personne malade, et elle est deveneeobligation pour le médecin par le biais
de contraintes réglementaires. La loi n° 2002-3034dmars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systeme de santé fai acte de cette évolution. Elle souligne le
droit du patient a I'information et a une priseararge conforme aux données actuelles de la
science.

Des études ont montré que les besoins d’'informataes patients (quand ils souhaitent en
obtenir) n’étaient pas satisfaits et ce, pour diifées raisons : I'exiglité de la durée des
consultations, le poids traumatique de I'annonaejulnérabilité du patient liee a sa maladie,
les représentations qu'’il se fait du médecin etnl@videmment, I'opacité de la terminologie

médicale. Du c6té des praticiens, ces derniers oaarigd’informations sur les désirs des

patients. lls sous-estiment leurs besoins et leyacité a comprendre et a s’adapter a
I'information recgue, et il leur est difficile de tminer la nature et la quantité d’information a

transmettre.

Cependant, dés lors que I'on souhaite un patieadteur » de ses traitements, il faut qu’il

puisse détenir le savoir nécessaire a cette intgicalans les choix thérapeutiques. Cela
suppose une information technique, précise, comgtetiable, et nécessite d’instaurer un réel
dialogue entre le médecin et le patient. Dés lbegpertise doit circuler et le transfert de

connaissances s’élargir, modifiant les usages Faga

1.2. Le programme SOR SAVOIR PATIENT : élaborationde documents pour les

patients atteints de cancer et leurs proches
En 1993, un programme national en cancérologieprdém® SOR : « Standards, Options :
Recommandations », a été initié par la Fédératatiomale des centres de lutte contre le
cancer (FNCLCC). Ce programme vise a améliorerualig des soins pour les patients
atteints de cancer en fournissant aux praticiengsummeé et une analyse critique des données
scientifiques actuellement disponibles. Concretémere programme débouche sur
I'élaboration et la publication de « recommandagipour la pratique clinique » (« RPC ») en
cancérologie, destinées aux professionnels de,sargé la coopération d’experts des secteurs

public et privé, et de sociétés savantes.

Depuis 1998 s’'adosse a ce programme un secondmadédocSOR SAVOIR PATIENT,
« Standards, Options et Recommandations pour leCBRWdes PATIENTS », qui vise a
mettre a la disposition des personnes malades uf@miation meédicale validée,
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compréhensible et régulierement actualisée, forstéeces recommandations destinées aux
professionnels de santé (Carretiral, 2004). Ce programme met en ceuvre une équipe
pluridisciplinaire a laquelle nous appartenons.

L’élaboration des outils textuels produits par eefiquipe : guides, fiches d’information,
glossaires..., est fondée sur une méthodologie stiigs informations médicales sont issues
des SOR ; elles sont validées par un groupe daitreomposé de professionnels de santé
spécifiques pour chaque théme abordé ; des patemtgens patients et proches collaborent
tout au long du processus d’élaboration, alimentaatdocuments en fonction de leurs
besoins spécifiques, par le biais de groupes thquest, d’entretiens individuels et de
guestionnaires. En bout de course sont éditésalits destinés aux patients, a leur entourage
et a toutes les personnes concernées par la maladie

Ces documents sont publiés sous forme de guidds fiches, ou en acces libre sur I'internet
(www.fnclcc.fr).

1.3 Une affaire de terminologie
Améliorer la qualité de la prise en charge desepédi passe par I'appropriation des savoirs
par rapport a la maladie, et donc des terminologiesirculation. Car I'écueil essentiel réside
bien évidemment dans le « jargon » médical, jargo® nous assimilons aux terrtfest a la
phraséologie propre a cette activité.

L’inintelligibilité de vocabulaires et de leurs pis€ologies hors d’'une communauté donnée
les transforme en jargon. Que les terminologiesrddaxées de jargons, ce n’est guere par les
professionnels de santé qui les mettent en dflwmeis par ceux qui, confrontés & une
incompréhension, en refusent le caractére opacuegkignatiofargon renvoieipso factoa
I'exclusion :

Le procés contre les jargonneurs est a la foisplaiate, un refus et une
tentative de recours pour exces de pouvoir. (Reyobde, 1998 : 141)

Si c’est par 'usage des mémes mots que I'on senreit, c’est aussi par 'usage de ces mots
qgue I'on se différencie, que se jouent les mécamssidentitaires, que I'on montre que 'on
sait. En ce sens, le terme peut étre un signediinction » au sens de Bourdieu (1979).

Or parler la méme langue est la condition fondaalentdu dialogue. La notion
d’appropriation des terminologies circulantes, supgdes connaissances, est donc centrale : il
s’agit de faire en sorte non seulement que legmatpuissent comprendre leur maladie, leurs
examens, leurs traitements, mais puissent aligkiguer avec les professionnels de santé,
communauté inhomogene (dhfra). Les patients doivent donc s’approprier les fame
foisonnante¥ utilisées par la communauté langagiére médicale s comprendre et les
manipuler au mieux en fonction de leur désir déodize. Posséder I'usage du jargon - et il
est bien question d’'usage car une terminologie anaitement utilisée révele les failles d’'un
savoir mal assis — est aussi une facon de dértierfoeme de pouvoir symbolique.

L’appropriation des terminologies médicales estoaréter au niveau socioculturel des
patients, a leur culture d’origine pour certainsrdie eux et, bien évidemment, a leur désir de

" Nous définirons le terme comme une unité lexicidet la s(Fécificité est a relier a son statut dans
communauté discursive donnée. Ce statut se mamnifigsts le discours par des marques repérablesc@non
définitionnels, reformulations, connotations autmiyues, thématisations, etc.).

'® Si une prise de conscience se failtvf'our chez loonbme de praticiens aujourd’hui, il n’en reste pasns que
c'est loin d’étre le cas chez tous. Malgré une ibdisation, se défaire de sa terminologie constitune réelle
difficulté : la bonne volonté ne suffit pas toujeur

Yl es discours médicaux mettent en ceuvre un grambreode termes. On peut en trouver quelques élérdent
description dans Zweigenbaum (2001) par exemple.
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savoir. Cependant, c’est seulement a cette condijiee peuvent étre réellement intégrées les
données sur la maladie.

La terminologie peut étre aussi le lieu d’affronearhdes roles sociaux dévolus au médecin et
au malade. Dans un contexte d’évolution de laimelatnédicale dans lequel le patient est
censé se prendre en charge, les réles se recanfigtout en étant dans le méme temps aux
prises avec les modeles antérieurs. Tiraillés dareanciennes et les nouvelles valeurs, ces
réles sont bousculés et rejouent les usages, legpiatations et |'appropriation des
terminologies.

2. Une vulgarisation médicale ?

Les faits de langue liés a I'élaboration des savairleur transmission, a leur appropriation
passent par la mise en ceuvre des terminologie®ffen) le point nodal réside en la fagcon
dont les locuteurs utilisent les termes, la manidoat ils les exhibent ou au contraire
choisissent de les ignorer, les moyens par lesdigetsettent en ceuvre les ressources que la
langue met & leur disposition pour construire lalisgours. En cela, les brochures pour les
patients semblent bien se rapprocher des discewsldarisation.

Cependant, les faire entrer dans ce paradigme pdrnéellement de les caractériser ? Peut-
on assimiler les textes produits pour les patiantsdiscours de vulgarisation ?

2.1 Les travaux linguistiques sur la vulgarisation
En linguistique, le champ de la vulgarisation esinbbalisé. Parmi les linguistes qui ont
consacre le plus grand nombre de travaux aux disarivulgarisation, on peut citer Marie-
Francoise Mortureux et Daniel Jacobi, mais s'y sotd¢ressés également des chercheurs
comme Jacqueline Authier, Jean-Claude Beacco, Bagilhomme, Anne-Marie Loffler-
Laurian, Sophie Morand, André-Jean Petroff ou Jeeytard... Cependant, si les publications
autour de ce champ constitué depuis les annéessB8@hombreuses, les propos de Daniel
Jacobi et Bernard Schiele restent d’actualité vamgt apres :

Il n’existe pas de théorie de la vulgarisation emssstrict du terme, mais un
ensemble de travaux convergents qui délimitenthamp. (1988 : 12-13)

Il regne néanmoins un certain consensus en linguestautour de la définition de la
vulgarisation. Ainsi peut-on lire par exemple stplume de Jacqueline Authier :

La vulgarisation scientifique (désormais V.S.) dassiquement considérée
comme une activité de diffusion, vers I'extérieute connaissances
scientifiques déja produites et circulant a I'iieér d’'une communauté plus
restreinte ; cette diffusion se fait hors de l'ington scolaire-universitaire et
ne vise pas a former des spécialistes, c'est-aadéndre la communauté
d’origine. (1982 : 34)

Mais la vulgarisation est en elle-méme protéiforiRejoignant Marie-Francoise Mortureux
(1988), Jean-Claude Beacco met le doigt sur la iphialté des configurations de la
vulgarisation, qui devient « insaisissable comnréuére et comme genre discursif si I'on veut
bien considérer la multiplicité de ses formes asence » (2000 : 23).

La diversité des locuteurs, les relations qu'ildretiennent avec leurs destinataires, la
variation des positions des locuteurs, des sitnatte communication font de la vulgarisation
un objet hétérogéene que I'on peut rassembler snasméme visée : celle de diffusionde
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connaissanced.es discours de vulgarisation sont alors carsg&grselon leur fonction, leur
« action sociale » (Arrivét al, 1986). lls prennent place au sein d’'une notiomstituée en
objet d’étude par des chercheurs comme Jean-Cl&edeco et Sophie Moirand : les
« discours de transmission de connaissances »ef@e tpermet d'intégrer des pratiques
discursives éparpillées, « toutes les formes delgition des "discours-sources” : diffusion,
vulgarisation, formation, enseignement » (BeaccMeirand, 1995 : 32). Cristallisée autour
de la problématique de la « didacticité », ellenprde réunir des pratiques variées.

D’un point de vue pratique, parler ainsidiscours de transmission de connaissarnu&Esnet
de ne pas recourir & une catégorisation trop etrsans rester cantonner a ce qui est
habituellement campé sous le vocahlégarisation

2.2 Sortir du jargon
Le point commun a cette multiplicité, c’est le paui fonde toute vulgarisation : celui de la
dissolution discursive du jargon. La vulgarisatibouve sa principale justification dans la
levée de l'obstacle constitué par le jargon desiafigtes. Le probleme est donc d’ordre
linguistique et touche le fondement méme de lalgrohtiqgue de I'analyse linguistique des
discours de vulgarisation : I'existence de ternogas absconses motivant I'existence de la
vulgarisation, I'analyse se focalise alors surde®rs procédés de « traduction » de ce jargon.
C’est ainsi que les linguistes qui ont examinéd&sours de vulgarisation ont importé la
problématique de la traduction pour I'appliquer &extes de vulgarisation. Leurs analyses se
fondent sur le caractere « second » de ce typésdeuts, appréhendé comme « réénonciation
paraphrastique », dans un registre non savantjsdous « primaire », original : définition
qui revient a emprunter assez largement la prohigoe linguistique de la traduction pour
I'appliquer a des « séries » de textes produits taméme langue. (Mortureux, 1987 : 9)

L’intuition du role spécifique des termes dans diescours de vulgarisation guide I'option
retenue par les linguistes qui se sont intéress@s ghamp. Ces études se centrent en effet
essentiellement sur le lexique : I'entrée dansdtssours est une entrée lexicale, exploitée par
'examen des « paradigmes désignationnels » effiritittnnels » (cf. Mortureux et Petit,
1989 ; Mortureux, 1993) de « termes-pivots » (JacfB7 ; 1999) qui deviennent des termes
« obstacles » (Jacobi, 1999 : 136) a contourner.

Dans cette perspective, les terminologies sontagnaksimilées au lexique d’une langue
étrangére que le vulgarisateur se doit de « tradudans un vocabulaire courant.

Le modele qui considere la vulgarisation comme qjrération de traduction est sous-jacent a
une lecture de la vulgarisation comme renonciatideite vision de la vulgarisation comme
traduction est si communément répandue qu’Yvesnégah n’hésite pas a qualifier son
succes « d'immense » :

il est presque impossible de lire une étude suulgarisation sans la
trouver. Elle fait 'unanimité des scientifiquegsjournalistes, des
linguistes, des sociologues, des amateurs. (199} :

Dans cette optique, le vulgarisateur se fait doaducteur. Les textes sont scrutés avec les
problématiques conjointes du discours rapportéedadraduction. Les analyses linguistiques
s’attachent a repérer les stratégies discursiverfirc@mnt cette hypothése d'une
transformation d’'un énoncé complexe en un autnesidéré plus abordable.
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2.3 Un discours a construire
Ce modéle communément admis par les analystes dddarisation présente tout a la fois
des attraits et des faiblesses que nous n’évogsieam rapidemefit

Jean-Claude Beacco et Sophie Moirand mettent emeobeieconcept de « didacticité » autour
de la notion de discours de transmission de cosaaies. Défini comme les manifestations
d’une intention d’apporter a I'autre des savoiraveaux (1995 : 33), le concept de didacticité
se voit doté de trois dimensions : une situati@syinétrique, ou I'un des locuteurs détient un
savoir supérieur a l'autre, qu’il souhaite trangmeet une visée, c'est-a-dire uimgention
didactique ; une spécificité des procédés langagmis en ceuvre (qui se manifeste
linguistiquement par des explications, des détingi des exemplification, le recours a la
narrativité...). Le concept apparait alors trés féc@our notre problématique. Il permet
notamment de mettre en évidence les traces dulteakaeuvre autour des terminologies.

Cependant, de notre point de vue, la vulgarisatiensaurait étre un discours second,
« métamorphosé » (Reboul-Touré, 2004 : 198), wamkuttion d’'un discours source qui serait
premier. Elle est certes « altérée », autrementtreitersée par l'autre (Peytard, 1984),
polyphonique : la voix des discours scientifiqugsfait amplement entendre (cf. Petit, 2000,
par exemple, sur les formes que prennent cetteeqmrésde l'autre dans les discours de
vulgarisation contemporains)

Sans nier 'importance de I'aspect paraphrastigimavre dans les discours de vulgarisation,
il ne faut pas pour autant négliger I'autonomiecdeype de discours, méme alors que I'on est
en présence d’'un discours premier parfaitementiftien

Ainsi, la comparaison d’'une recommandation SORudwnt destiné aux praticiens, et d'un
guide SOR SAVOIR PATIENT, brochure pour les patenssue de ce SOR, mene
rapidement au constat de I'affranchissement duegpiar rapport au document source. Le
guide possede sa propre cohérence, sa propre éggiqn propre mode de fonctionnement. Il
procéde non d'uneeformulation, mais d’'une formulation autre, difféten Construction
collective guidée par un certain nombre de prirgigeecteurs (méthodologie d’élaboration
en osmose avec des validations successives d’'sxp#rse construit avec les personnes
concernées par l'outil final : les malades, et alesguels il instaure un nouvel univers de
discours qui tente de construire du sens et dauestl'intercompréhension. Ses spécificités
discursives sont a mettre en relation avec ce gtspécifique de production, de diffusion et
d’interprétation. Son efficacité est au prix de m®cés d’adaptation et d’aménagement
énonciatif, qui témoigne d’'un accueil de l'autrenglde discours.

2.4 Spécificité de I'information médicale
De facon générale, les propriétés linguistigueshiteshures destinées aux patients ne sont
guére caractérisées : force est de constater guegeriptions sont quasi inexistantes.

S'’il est indéniable que ces textes présententrdés tommuns aux discours de vulgarisation,
notamment par ses traces de didacticité, leursfajtés vont au-dela de la vulgarisation au
sens classique du terme. La visée est plus laigee s’agit pas d’'une simple mise a
disposition d’un savoir. Les enjeux sont autres.

Nous sommes dans un cadre « d’éducation du patid¢m syntagme présuppose un patient a
éduquer, ce qui ne laisse pas de surprendre engrecapproche... L'éducation thérapeutique
du patient, domaine en pleine expansion, vise dreele patient acteur de son traitement et
partenaire des équipes soignantes. Pour ce faiejtidévelopper des compétences afin de

2 Pour une discussion plus approfondie, cf. Delaj@®01.
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résoudre des problemes provoqués par sa maladie. ddds un contexte de maladie
chronique (la gestion du diabéte, de I'asthme..8ddcation thérapeutique vise a aider le
patient et son entourage a comprendre la malaée,traitements, a coopérer avec les
soignants et a adapter ses pratiques pour mairsigualité de vie.

Dans ce cadre, le patient est censé s’emparerwviir ggoposé et s’approprier certains pans
des terminologies circulantes. Le dessein esthaffidl s’agit d’influer sur les comportements
des patients qui doivent devengsponsablesde susciter 'adhésion aux traitements, de
modifier les pratiques. C’est donc une réalpgropriationqui est visée.

Au vu de cet objectif pragmatique, les documentivedd ainsi devenir un instrument de
dialogue : les SOR SAVOIR PATIENT se sont dénomom@&sempsGuides d’'information et
de dialoguelLa formulation était maladroite, mais I'objectifit net.

Parallelement a I'élaboration des guides, la casttin d’une ressource terminologique a été
mise en place pour favoriser cette appropriatienprojet Lexonco (LEXique d’'ONCOlogie)
vise a proposer aux patients un dictionnaire vadigéle plan médical et qui tienne compte de
leurs besoins d’information et de leurs préférerfceDelavigne, a paraitre).

Autrement dit, c’est uneulture en construction qu’il s’agit d’accompagner. C’astsi que
les documents SOR SAVOIR PATIENT s’ancrent dansgémre « brochures pour les
patients », distribuant ainsi des roles spécifiquedais ils se dénommerguides C'est
affirmer par la une volonté d’accompagnement duepatout au long de son parcours de
soin.

Cette visée peése bien évidemment sur la constructes textes et les formes discursives
qu'ils convoquerft.

3. Ecrire pour les patients : quels outils ?
L’écriture des brochures SOR SAVOIR PATIENT est égempar une équipe de rédacteurs
chargée d’écrire les documents a partir des tedkéssinés aux praticiens (les SOR) et du
recueil des besoins des patients. En tant queisitegunotre réle est de relire ces productions
textuelles, d’en vérifier le niveau de vulgarisati@t d’émettre des propositions pour
I'améliorer si nécessaire. Le fait de ne pas paeicen direct a I'écriture des guides permet
de préserver une distance critique.

Cependant, en amont, quelles pistes peut-on propose en guider la rédaction ?

Nous avons dit que la vulgarisation se dresse edatfracture terminologique et se bat avec
les termes pour faire sens. Pour cela, elle a déis oles mots, ceux qui sont communs a la
fois au locuteur et au récepteur, et des stratdgiages qu'il s'agit de répertorier et dont le
rédacteur peut se saisir pour améliorer sa pratégectionnelle.

3.1 Des conseils pour écrire ?
Le Canada a donné naissance a une discipline spigi peu développée en France sur le plan
universitaire : la rédactologie. Cette disciplitiascrit dans la lignée des études sur |gain
language» développées aux USA, et vise a améliorer lligibllité des textes utilitaires et
leurs stratégies argumentatives. Un certain nordbrguides sur les pratiques d’écriture ont
été publiés (Beaudet, 1999 ; OC, 2002). En Fraoedaines publications ont vu le jour,

2L Cf. Charaudeau et Maingueneau, 2002.

2 Nous renvoyons le lecteur & un travail en courslaualescription de la palette des formes que menoes
textes.
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comme leGuide pratique de la rédaction administrativds Centre de linguistique appliquée
de Besancon par exemple (Colledteal, 2002), mais ils restent rares.

En ce qui concerne le domaine médical, la Hautewtéten Santé (HAS, 2005) répertorie un
certain nombre de guides pour I'élaboration de dwmts pour les patients. Cependant, ces
guides sont en anglais (sauf la meéthodologie isdue programme SOR SAVOIR
PATIENT..., cf. 2005 : 12) et de ce fait, sont difficilemér@nsposables.

A partir de cette revue de la littérature Geide méthodologiqude I'HAS décrit les étapes
d’élaboration de documents écrits d’'informationiigténtion des patients et des usagers du
systeme de santé. Toutefois, il met I'accent sugualité de l'information plus que sur les
pratiques rédactionnelles :

La qualité globale des documents écrits d’inforovatiepose sur la qualité
de linformation scientifique de leur contenu, slar qualité de leur
conception et de leur présentation et sur leurpabdité par les personnes
auxquelles ils sont destinés. (HAS, 2005 : 13)

Que l'on soit dans le domaine de la santé ou nes gaides proposent des conseils pratiques
pour écrire « simplement », du type :

— adressez-vous directement a votre lecteur
— utilisez des mots courants et courts

— évitez les termes techniques

— faites des phrases courtes

— utilisez la voix active

— placez le sujet prés du verbe

— préférez les verbes aux noms

— mettez une idée par paragraphe

— construisez des énumeérations verticales
— aeérez votre texte

— testez de ce que vous écrivez.

Les conseils offerts sont de niveaux trés diffésels integrent tout aussi bien des éléments
linguistiques que typographiques, ainsi que descisple validation, essentiels en matiere de
sante.

Les rédacteurs sont a l'affit de ce type de regledeur semblent & coup sOr permettre de
remplir leur contrat de communication.

Cependant, la part faite aux problémes linguissqyeest réduite a quelques préceptes
lexicaux et syntaxiques. Ces « recettes » empisigqp@esont pas problématisées et ne tiennent
pas compte du contexte, des aspects phrastiquss.emghainements et des questions
d’appropriation des terminologies. Si I'on doit érdablement accorder une importance a ces
tactiques dans une écriture a visée vulgarisatiare, stricte application rend vite le texte
passablement simpliste, voire ennuy&uklles négligent le fait que le sens d’un textesh’
pas reconnu, maigterprété et ce, grace a des compétences multiples : litigues,
textuelles, référentielles, culturelles, encycldgéds... et les motivations. Ces préceptes
souffrent d’'une carence majeure : I'oubli qu’untéer’est jamais claien soj mais seulement

en fonction d’'une situation de communication etndiestinataire donné.

23 Cf. Barthes, 1985.
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3.2 Ecrire pour qui ?
Toute énonciation prend en charge la question decseénonciateur, méme si elle reste
implicite. La notion de « public visé » est biend@mment centrale.

Or le « patient » est un public pour le moins vatéhétérogene. Toute réception étant
socialement située, nous voipso factoconfrontés a la variabilité : nous sommes en piEse
d'un destinataire multiple et multiforme, de ditféts types d'usagers, influencés par des
valeurs sociales et culturelles différentes. Et qgei surcroit, évoluent tout au long de leur
parcours de soins...

Démunis, comment définir un lecteur modele ? Queélcet autre auquel on s’adresse ? Le
public ne saurait étre un donné : c’est un constiiutonvient donc de savoir quelodéelede
lecteur on se donne.

Une approche de l'usager nous est donnée par i deéagroupes de patients réunis sur des
thémes précis (cancer du sein, cancer du poumoésikiérapie, douleur...). En nous livrant
'horizon d’attente des patients et en les faispatticiper tout au long du processus
d'élaboratioi*, ces informateurs permettent d’esquisser une rizadiéin des lecteurs
potentiels afin d’adapter au mieux les pratiquescéonnelles.

4. Une linguistique qui s’applique

A l'issue de ce parcours, force est de constaterlguuestion linguistique de la production
de textes destinés aux patients est peu documédmgqréceptes cités plus haut sont autant
de regles dictées par le bon sens, mais guéreeagsas une théorie, et ne dépassent pas une
vision instrumentale de la communication. On net mpie rejoindre le constat de Marie-
Pierre Mayar (2007) qui, aprés analyse d'un ensend®d brochures dorigine et de
thématiques différentes en santé, dresse unallisgiffisances qui mettent en évidence cette
absence de théorisation de ce que nous pourriopelesp des « bonnes pratiques
rédactionnelles ».

Ce constat établi, se dresse un probléme rarenoeirgv® d’'un point de vue linguistique :
celui de laqualité des textes de vulgarisation. Et si I'on parle delitggy de quel point de
vue ?

Il ne s’agit bien évidemment pas de stigmatisersawoir défaillant, mesuré a l'aune de
définitions savantes dans un rapport absolutista eonnaissance. Il n’est d’ailleurs pas
qguestion d’évaluer le savoir convoqué, mais deteyinger sur les moyens discursifs
déployés par I'énonciateur et offerts a I'énondgiatpour co-construire le sens, et notamment
celui des termes.

L’idée est de mener une analyse descriptive deedeités autour des unités terminologiques
en termes d’effets de lisibilité et d’accueil dautre dans le discours. Cependant, ce type de
guestionnement engage une réflexion préalableguds outils peut-on se doter pour mesurer
I'efficacité pragmatique du propos et mener cetduation ?

Nous nous en tiendrons ici a ouvrir quelques pistesine question rarement abordée.

24 Contribuant ainsi a élargir la polyphonie desesext
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4.1 Une démarche socioterminologique a adapter aerrain

Notre démarche procéde de la socioterminologiepriogramme socioterminologique vise a

analyser les mécanismes d’'usage et la dynamigdenttionnement des termes, en prenant
en compte la diversité des pratiques langagiérésées, orales comme écrites. En

s’intéressant a la circulation sociale des terrsasproblématique se montre trés pertinente
pour I'analyse de ce type de discours. S’appuyantes concepts de la sociolinguistique et
intégrant la dimension sociale, la socioterminatogipour vocation, par une description du
terrain, notion fondamentale, de mettre en évidéeeenouvements terminologiques.

La socioterminologie résulte donc, dans le chamfaderminologie, d'une
position épistémologique critique : accent mis lesrpratiques langagiéres
et non plus sur la seule « langue » réglée degtsxgiedes normes ; refus de
I'amalgame entre sciences et techniques au ptofiecipproche plus fine et
plus contrastive ; primat accordé a la descripsan la prescription dans
I'intervention des linguistes ; prise en comptéadéimension industrielle de
la communication « scientifique et technique », €&audinet al, 1994 :
10).

Sans s’enfermer dans des études uniquement dessipta socioterminologie se soucie
également d'utilité sociale. Dans une perspectiygottonomique », concept proposé par
Louis Guespin et qu’il résume de la fagon suivante

La glottonomie propose, a la suite de I'analysend’situation langagiére
particuliere, les modalités d’'une intervention #g pratiques langagiéres
propres a cette situation. (1985 : 26)

la socioterminologie se dote d’'une double vocatior d’une part décrire, d’autre part

informer » (Gaudin, 1990 : 178), convoquant desldtanalyse issus de la linguistique de
I'interaction, de I'énonciation, de l'analyse desaburs, de la sémantique interprétative, de
I'argumentation.

L’analyse socioterminologique des concurrences ohématives a montré combien les
terminologies varient selon les acteurs, les éobmngs supports, les lieux ou elles circulent
et les pratiques qui les motivent, en bref, leunsditions de production, de circulation et de
réception. Dans une visée d’efficacité, cette \nlité des usages et des interprétations est un
préalable indispensable a prendre en compte. Snagpar exemple a la variabilité de
I'interprétation d’'unexamemeégatif parfois interprété comme signe d’'un mauvais pstiop
alors qu’il signifie seulement que tout va bien.n§&aattention prétée a ce type de
« malentendus » (Fainzang, 2006), l'usage des metogies peut déboucher sur une
« surinterprétation » du discours médical.

4.2 Un préalable : description terminologique
Nos présupposeés théoriques ont pour conséquendesduldgiques de mettre au cceur de
notre intervention une démarche descriptive forgléeune méthode linguistique (et non sur
des « concepts »). Une premiere étape passe dorie pgpéerage des termes en circulation
dans les communautés en présence, l'analyse dgesusa de leur fonctionnement. C’'est
seulement sur ces bases qu’un regard informé preud@oorte.

On peut circonscrire la communauté médicale auteuprofessionnels de santé identifiés :
médecins, infirmieres, chirurgiens, chimiothérapsutradiothérapeutes, manipulateurs de
radiologie..., mais ils ne constituent pas pour dut@e communauté homogéene, méme si on
peut identifier ce que l'on pourrait appeler a dtar de Jean-Claude Beacco, des
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« communautés discursives nucléairés(£995 : 138). On doit y intégrer des professiosnel

que l'on n’inclurait pas d’emblée au domaine médi&groprement parler, mais qui sont
présents aupres des patients: travailleurs sociaacio-esthéticiennes... C’est cette
communauté hétérogene gu’un patient est condeihéontrer et avec laquelle il va échanger
des éléments sur sa maladie, mais aussi sur speiglienne, ses difficultés psychologiques,
Ses soucis sociaux. Le vocabulaire circulant dépakss le strict vocabulaire médical, faisait
éclater la notion de domaine. C’est ainsi que Vort apparaitre des termes commeatelle

ou sauvegarde de justiceéputés appartenir au domaine du droit ou duaaci

Tout cela concerne ce que nous pourrions appeles tiscours officiels ». Cantonner l'usage
des termes aux seuls discours émis par les spéesaberait faire fausse route : le patient est
aussi en contact étroit avec des « discours officie Car si les patients parlent aux équipes
médicales, ils parlent aussi a leur proches, atiapatients, lisent les médias, regardent la
télévision, consultent I'internet... Les termes rétadiu cancer circulent bien au-dela hors des
sphéres « autorisées »...

C’est dire la multiplicité et la variété des distoauxquels le patient est confronté, et par Ia,
c’est faire le constat de la variation terminolagiqQue le discours soit décrété spécialisé ou
non spécialisé, c’est de I'ordre de la banalit&dole que les faits de langue déploient de la
variation : variation diachronique (laancérologie glisse peu a peu verBoncologie
diatopique (selon les établissements de soins ®sdevices), diastratique (qui met le doigt
sur les clivages langagiers d’'une communauté hggée) et... idiosyncrasique (le patient
évolue, apprend, se saisit des termes de l'auti®,adtres, les reprend, se les approprie...).
Mais voila une banalité qui n’est pas sans poseblpme dés lors qu’il ne s’agit plus de
décrire, mais ddire. Comment s’y adapter ? Quels termes utiliser peétéellement ? Selon
quels critéres ?

4.3 Une lecture informée
Optimiser des documents écrits d’information nétesde construire une méthodologie
d’évaluation des textes que nous soumettent lestégdrs.

Apres d’autres, nous faisons I'hypothése que la préhension est fondée sur une
interaction : a partir de ce que propose I'énoeciatet des outils qu’il met a disposition,

I'énonciataire doit déterminer ce qui est commurnrporéer du sens. Il met en ceuvre
certaines stratégies, fait des calculs interpfétagn activant de facon complexe diverses
compétences jusqu’a ce qu’il produise du sens. Bedaire, il se fonde sur le culturellement
commun, le linguistiguement commun. C’est la oindéion de « contre-parole » telle que

I'entendait Bakhtine peut étre utile :

Comprendre, c'est opposer a la parole du locutesicantre-parole.
(Bakhtine, 1977 : 146).

Or, pour que le lecteur construise une contre-papmur qu'il puisse dialoguer avec l'auteur,
il faut qu’'une place lui ait été ménagée, qu'on ddiire les mots qui lui permettront de
s’approprier le sens :

A chaque mot de I'énonciation a décoder nous faisonrespondre une
série de mots a nous (Bakhtine, 1977 : 146).

%5 Ces communautés nucléaires sont importantes oegqudl s'agit de connaitre les normes qui y semusage.

%6 C'est dailleurs cette terminologie du social gairévéle parfois plus difficile & vulgariser geevbcabulaire
médical...
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L’activité discursive peut alors étre considéréenoe une démarche destinée a donner au
lecteur des outils pour reformuler, redire, s’appier. C’est a cette fin que I'énonciateur doit
lui «tenir la main », pour reprendre I'heureus@ression de Pierre Laszlo (1993 : 70), en
offrant les seuls outils qui sont a sa dispositites mots, a penser comme ressource et non
comme obstacle, et permettre une « négociationittbeg» (Gaudin, 1996 : 73).

Afin d’analyser les traces de ces négociations itivgs dans les textes qui nous sont soumis,
nous adoptons une meéthode qui réinvestit les adeilsanalyse de discours a partir de termes
constitués en pivot§ Nous fondant sur les analyses menées sur lesutlisde vulgarisation,
nous suivons I'’hypothese que c’est autour des termpge se focalisent des indices
d’explication, de définition, de reformulation, bref, des marqueurs cognitifs.

L’analyse vise alors a repérer les unités termigigiges et I'ensemble de leurs paradigmes
désignationnels et définitionnels, puis a identifeefacon dont les marqueurs permettent un
processus d’appropriation et peuvent résoudre weatéelle «insécurité discursive ». I
s'agit de dépister I'ensemble des procédés d'éeay@g sert cette visée pragmatique,
autrement dit la panoplie des moyens discursifse&gipermettre I'interprétation des termes-
obstacles. Ces procédés participent d’'une « ergendmguistique » susceptible d’'une
évaluation en termes d’efficacité.

Pour les décrypter, nous nous ancrons sur lesuxada Francois Rastier en sémantique
textuelle (Rastier, 1987 ; Rastier al, 1994). Cette théorie du parcours interprétatrfryes
de se saisir des signes en discours et de considé®ns comme co-construction.

Il s’agit de notre point de vue de se placer dié aesrécepteursafin de procéder a une
évaluation des moyens discursifs mis en ceuvre ldariextes en prenant en compte différents
niveaux d’analyse.

Le premier niveau est le niveau terminologique,saéré dans ses rapports paradigmatiques
et syntagmatiques : quels sont les termes convogtidss relations sémantiques qu’ils
actualisent. Mais au-dela de l'analyse du termetpti, en quelque sorte, déconstruit le
texte, c’est ensuite le niveau mésosémantique gjuiétre pris en compte pour envisager les
différents parcours interprétatifs possibles. Aygadier d’analyse : le texte dans sa globalité,
dont la structure doit permettre aux patients desalter le document a leur guise, en fonction
de leurs besoins d’'information & un temps t. Ce endel lecture doit donc étre intégré a la
construction du document : lecture en chapitremndne aisée, soutenue par le péritexte : table
des matieres détaillée, glossaire, index afin ddliter la navigation dans le document.
Intervient ensuite un autre niveau qui est affdiégitorialisation du texte. Doivent étre pris
en compte la typographie, le choix des couleurs, datres éléments du paratexte
(illustrations, photos, dessins, Iégendes...) - duta@éments qui ne sont pas superfétatoires.

Tous ces niveaux correspondent aux conditions dgemee du sens et leur analyse doit
permettre de débusquer les chemins interprétdide intervention se situe avant la mise en
page éditoriale. Il s’agit donc, selon la méthoda@oévoquée, d’identifier les contraintes
linguistiques et de localiser les dysfonctionnersegui peuvent affecter les parcours
interprétatifs dans les textes. En considéranidean microsémantiqgue ou meésosémantique,
sont examinés les moyens lexicaux et discursifsamiseuvre par les énonciateurs pour faire
sens et accuelillir lautre dans le texte, en sdachlpriun texte n'est pas une « suite
d’instructions » (Rastier, 1994) et gu’il ne satirgi avoir une bonne information, mais
seulement une multiplication des voies d’acceseas.s

" La méthode des termes-pivots a été utilisée denfaginimale par Jean Dubois (1962). S'inscriventsieette
optique de facon systématisée les théses dirigfreden Dubois : celle de Jean-Baptiste Marcqli®5il), de
Denise Maldidier (1970), de Geneviéve Chauveau-¢3(1970), puis les travaux de Jean-Jacques @eurti
(1981) ou ceux du Centre de Saint Cloud
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5. Pour conclure

Il existe une demande sociale qui mene les lingsiiatétre sollicités comme « experts » afin
d’évaluer les pratiques langagieres de points dedivers ou d’émettre des propositions (cf.
par exemple Bouveret et Gaudin, 1997 ; Depecke®y7 19Delavigne, 1999 ; de Vecchi,
2004 ; Condamines, 2005..Conjuguer une problématique de recherche a dreappliqué
constitue une occasion singuliere de tester coaagtpimodéles, méme si c’est au prix d’'un
ameénagement nécessaire. Les deux problématiquasjuEes et théoriques, non seulement
se complétent, mais s’enrichissent. La situatiopliegtive permet de tester « en direct » les
concepts, d’'estimer leur apport ou leur insuffigaet ainsi, de les faire évoluer, offrant un
retour théorique fructueux.

Dans cet article, nous avons souhaité montré lanfagont nous avons répondu a une
demande applicative. Notre problématique s’artioedre application et recherche sur le
fonctionnement linguistique de la vulgarisation slale but d’optimiser des échanges
langagiers spécifiqgues dans un cadre de santé.

L’appropriation des données meédicales nécessaimesorsay d’'un parcours de soins en
cancérologie passe par [I'appropriation des terrogies circulantes, support des
connaissances. Pour viser une appropriation tefogigque dans ce contexte spécifique,
plusieurs ressources écrites peuvent étre envisdgémcuments disponibles sous formes de
fiches ou de brochures, bornes interactives, stegnet, dictionnaire..Dans cet article, nous
avons évoqué la question de la rédaction aménagémaclments dans un cadre coopératif
qui associe rédacteurs, experts et utilisateuraufin les patients et leurs procfle<Elle
nécessite de se doter d’'outils théoriques et méthgijues. Or un constat se dresse assez
vite : si quelques « recettes » rédactionnelled d@ponibles, elles restent peu théorisées.
Nous avons montré gu’une approche possible esthdiéiar le pas de la socioterminologie et
d’exploiter ses postulats et ses outils, autrenti#ntie prendre en compte des parametres
langagiers et notamment terminologiques, associfs @nditions de production, de
circulation et de réception. Cette approche passeume prise en compte des usages
terminologiques dans les communautés en présenge popartir des mots de l'autre,
construire des outils textuels efficaces et utiles.

Il ne s’agit pas de rechercher une écriture idésy@chrone a son objet : écrire pour les
patients est avant tout une attitude qui prendoanmpte les spécificités de ce destinataire, et il
faut se défaire d’'une illusion : celle qui consiateroire que l'interprétation est incluse dans
les énoncés et qui oublie gu’elle résulte d’undm\En sachant que la meilleure validation
est celle que nous offrent les patients.
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