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Introduction générale

Cette recherche a pour objet les représentations de la maladie. Elle s'intéresse
plus précisément aux processus de production de ces représentations, et a la maniére
dont ces processus agissent non pas dans la population générale, mais dans une

population de malades.

Il s’agit de comprendre comment les malades se représentent leur propre
pathologie. Et pour comprendre 1'émergence de ces représentations, nous analysons
I'influence des profanes et des professionnels de santé qui interviennent dans la
trajectoire des malades. Nous mettons donc l'accent sur le contexte relationnel des

malades.

En ce sens, cette these s'inscrit dans la lignée des recherches d’Eliot Freidson qui
ont montré que les malades construisent leurs expériences de la maladie sous 1'effet
de références légitimes contrastées (Freidson, 1984). Les professionnels de santé
définissent 'état de maladie en délimitant des frontieres entre le normal et le
pathologique. Ils dirigent également la situation de maladie par les contréles qu’ils
exercent sur la trajectoire médicale de leurs patients. Cela dit, les malades ne sont pas
des étres socialement isolés. IIs sont insérés dans un environnement relationnel qui
contribue a orienter leurs décisions et leurs approches de la maladie. Nous décrivons
comment les professionnels de santé et les profanes que les malades cotoient,
influencent la perception de la pathologie. La recherche s’inscrit dans une démarche
théorique qui privilégie le point de vue de l'acteur : les influences des profanes et des

professionnels sont donc appréhendées a travers les jugements des malades.

Les représentations sociales sont des guides pour l'action dans la mesure ou elles
régissent les comportements des individus. Comprendre alors comment les individus
se représentent leur maladie est une question centrale pour déméler la variété des
comportements en matiére de santé et de prévention, et saisir les réactions de non-

compliance.



Introduction générale

La recherche porte sur une pathologie particuliere : le cancer. Depuis longtemps
le cancer a été investi de nombreux symboles et les significations liées & cette maladie
se sont plus ou moins transformées au cours des ans. Toutefois, du fait de son
ampleur épidémiologique, le cancer est devenu un fait majeur et les individus
craignent de plus en plus d’étre touchés par cette pathologie. Parce que le cancer tend
a étre envisagé comme lidéal-type de la maladie moderne, l’analyse des

représentations développées autour de cette pathologie est importante.

Parmi I'ensemble des cancers existants, notre attention s’est portée sur le cancer
du sein. Il s’agit donc de montrer comment les femmes atteintes d"un cancer du sein

se représentent cette pathologie.

Le premier chapitre présente le cadre théorique de la recherche. Il examine la
place des professionnels de santé et des profanes dans la trajectoire médicale des
malades. Nous monterons de quelles fagons les profanes et les professionnels de santé
fagonnent la trajectoire médicale des malades par leurs approches particulieres de la
maladie, par la culture et les représentations qu'ils renvoient, ainsi qu’a travers les
contrdles particuliers qu’ils exercent et les contraintes spécifiques qu’ils font peser sur

les acteurs.

Dans la deuxiéme partie de ce chapitre, nous présenterons les différentes étapes
du protocole d’enquéte et la méthodologie employée. Nous soulignerons 1’originalité
de la méthodologie utilisée. Nous insisterons, par ailleurs, sur le contexte dans lequel
cette enquéte s'est déroulée: 100 entretiens d'enquéte ont été réalisés aupres de
patientes dans le cadre d'un Centre Anticancéreux permettant de recueillir des
réponses a des questions le plus souvent ouvertes et a des demandes de description

détaillée du réseau relationnel.

Les chapitres suivants présentent les résultats de I'enquéte.
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Le deuxiéme chapitre s’intéresse aux représentations de la maladie et a la
maniére dont les femmes atteintes de cancer du sein envisagent leur propre
pathologie. Nous aborderons quelques aspects du processus représentationnel. Ce
cadrage théorique met l'accent sur le fait que l'environnement dans lequel les
individus sont insérés, contribue a orienter la perception de la réalité qui les entoure.
Nous étudions ensuite les conceptions profanes de la maladie. Il s’agit de montrer que
les représentations du cancer peuvent s’intégrer dans les modéles d’interprétation
généralement utilisés par les individus pour interpréter la maladie. Enfin, une analyse
des thémes de représentation développés par les malades pour décrire leur pathologie
nous conduira a présenter une typologie des univers de significations liés au cancer
du sein. Quatre systémes représentationnels différenciés seront mis a jour. Cette

quadri-partition des représentations du cancer servira de socle a I'étude.

Le troisieme chapitre examine l'effet des relations thérapeutiques sur les
représentations de la maladie. Pour ce faire, nous retracerons la trajectoire médicale
des patientes atteintes de cancer. Cette analyse sera l'occasion de mesurer la
compliance des malades, et 'autorité des professionnels de santé sur le parcours
médical des femmes ayant un cancer du sein. Nous étudions ensuite comment les
malades évaluent la qualité des relations thérapeutiques a travers deux critéres: le
travail d’accompagnement des soignants et la transmission des informations
médicales. Nous observons que l'écoute apportée par les praticiens et la
communication des informations relatives a la pathologie et aux traitements varient
notablement selon la spécialité des professionnels de santé consultés. L'analyse des
trajectoires médicales et 1'étude du jugement porté sur la qualité des relations de soins
nous conduiront & déterminer dans quelles mesures les professionnels de santé

agissent sur la production des représentations des malades.

Les deux derniers chapitres explorent les relations profanes, et plus
particulierement les relations de confidence: celles qui permettent de parler de sa

maladie.
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Le quatrieme chapitre s'intéresse a la sélection des confidents. Nous montrons
que des normes régissent les possibilités de discussion sur la maladie. Nous voyons
alors que les malades ne peuvent parler librement de leur cancer avec I'ensemble des
personnes qu’elles cotoient, et que des contraintes affectives et relationnelles
favorisent ou inhibent les discussions possibles sur la maladie. Nous montrons qu’il
existe différents types de discussion sur la maladie: les échanges de paroles avec
V'entourage peuvent se limiter & de la courtoisie ou s’étendre a de la confidence. II
s’agit alors de voir comment les malades choisissent leurs confidents et quelles sont

les caractéristiques des partenaires que les malades sélectionnent en vue de se confier.

Le dernier chapitre étudie I'impact des relations de confidence, et précisément
des discussions, sur la production des représentations des malades. Nous supposons
que les représentations s'élaborent au cours des interactions sociales et des
communications interpersonnelles. Nous nous attachons donc a décrire les themes de
discussions abordés par les malades et leurs confidents lors des échanges sur la
maladie. Nous décrivons comment les malades envisagent les opinions de leurs
confidents. Cette analyse nous permet de construire une typologie des opinions
percues. On montre alors les convergences entre les types de représentations des

malades et certains types d’opinions représentés dans leurs réseaux de confidence.



Chapitre 1

Les influences profanes et professionnelles

sur les trajectoires des malades

X

Durant leur trajectoire médicale, les malades sont amenés a rencontrer de
multiples professionnéls de santé. Quel que soit le type de professionnels de santé que
les malades consultent, les médecins semblent fortement conditionner la situation de
maladie par les différents adressages qu’ils mettent en place et par 'autorité dont ils
font preuve. On pourrait alors penser que les malades se laissent totalement guider
dans leur trajectoire médicale par les médecins. Toutefois, si I'on considere qu'il existe
une dynamique dans la recherche d’informations médicales, la situation de maladie
peut étre envisagée comme un processus social ott les réseaux de relations
interpersonnelles dirigent également les prises de décisions des malades confrontés a
un probléme de santé précis (Pescosolido, 1992). En ce sens, la trajectoire médicale fait
intervenir des professionnels de santé et des profanes qui détiennent chacun une

légitimité particuliere.

Ce chapitre a pour objet de situer le conflit entre les références profanes et
professionnelles dans la trajectoire médicale des malades. Plus précisément, il
s’attache a montrer quelles places occupent les profanes et les professionnels de santé

dans la construction de la trajectoire de maladie, perque par les malades eux-mémes.

Dans un premier temps, nous nous interrogerons sur le statut de malade et sur
I'insertion des malades dans le systeme de soins. Nous montrerons ensuite que la
situation de maladie est régie par un double processus d’influences entre une
légitimité profane et une légitimité professionnelle. La question sera de savoir dans
quelle mesure et par quels moyens les profanes et les professionnels fagonnent la
situation de maladie. Dans un second temps, nous exposerons les différentes étapes
du protocole d’enquéte et en particulier le choix du terrain, de la pathologie. Nous

insisterons sur la méthodologie employée pour analyser les effets des influences



Chapitre 1 : Les influences profanes et professionnelles
sur les trajectoires des malades

profanes et professionnelles sur la maniére dont les malades percoivent leur propre
situation médicale. Enfin, nous présenterons le contexte dans lequel cette recherche a

été réalisée.

1 Comment définir la situation de maladie ?

La situation de maladie a évolué en faveur des droits des malades. Nous
questionnerons donc cette évolution et ses implications au niveau du statut que
semblent désormais occuper les malades au sein de la prise en charge. Nous
montrerons que la maniére dont les malades percoivent leur propre situation dépend
des relations qu’ils entretiennent avec des profanes et des comportements des

professionnels de santé, avant et durant leur trajectoire médicale.

1.1 L’insertion des malades dans le systeme de soins

Depuis quelques années, nous assistons a la mise en place de nombreuses
dispositions juridiques en faveur des malades. Notamment, la loi sur «le
consentement éclairé du patient »! indique qu'une obligation d"information incombe
aux médecins qui doivent renseigner les malades sur les traitements qu'ils
prescrivent. Ce texte précise également qu’en cas de litige, il revient aux médecins, et
non plus aux patients, d’apporter la preuve que linformation transmise était
suffisante pour que les malades puissent étre avertis des tenants et des aboutissants
des traitements. La loi du 4 mars 2002 a apporté des modifications concernant les
modalités d’acces du patient a son dossier médical. Désormais, le dossier médical
peut étre directement communiqué aux malades qui le souhaitent, ce qui rompt avec
I'ancienne procédure qui consistait & transmettre le dossier au patient par
I'intermédiaire d’un médecin. Cette nouvelle disposition juridique permet aux
malades de connaitre les différents comptes-rendus médicaux les concernant et d'étre

avisés sur les procédures thérapeutiques décidées a leur égard.

Ces différentes lois représentent effectivement des avancées considérables dans
le droit d'information du malade, méme si leurs conditions d’application restent a

évaluer.

1 Art.35 du code de déontologie médicale en date du 6 septembre 1995, complétée par la loi’
2002-303 du 4 mars 2002.
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Par ailleurs, la médiatisation de l’affaire Perruche! en novembre 2000, a donné
'impression d’une remise en cause de l'impunité dont pouvait bénéficier le corps
médical depuis plus d'un siecle. Le développement des associations qui relayent la
parole de malades ou d’anciens malades sur le devant de la scéne médiatique donne
une visibilité accrue aux revendications et aux plaintes des malades contre la prise en
charge des établissements hospitaliers ou des professionnels de santé consultés. Enfin,
depuis quelques années, nous assistons a une démocratisation de l'information
médicale. Les informations sur les pathologies, les traitements et les avancées
thérapeutiques sortent des revues médicales spécialisées et réservées aux
professionnels de santé pour s'introduire massivement dans les médias destinés a un
large public : qu’il s’agisse de la télévision, de la radio ou de la presse, de plus en plus
de rubriques abordent des themes médicaux. De plus, depuis 'avénement d’Internet,
ce média est devenu un vecteur puissant d'information dans la mesure ou de
nombreux sites renseignent les internautes sur toutes sortes de pathologies, de

traitements et d’examens médicaux.

Ces différents éléments ont contribué a véhiculer une nouvelle image du malade.
On présente en effet, de plus en plus souvent, le malade comme un individu
revendicatif, informé et désireux de participer a la décision thérapeutique. Bien plus
qu’un usager, le malade apparait désormais comme un acteur du systeme de soins. La
charte du patient hospitalisé2 va jusqu’a décrire le patient comme un partenaire du
protocole de soins, et plus précisément comme un acteur qui participe aux choix
thérapeutiques qui le concernent. En ce sens, le malade ne serait plus totalement

passif et dépendant mais deviendrait au contraire actif, responsable et décisionnaire.

1 En novembre 2000, la cour de Cassation a décidé d’indemniser Nicolas Perruche né
handicapé suite a une erreur médicale (une rubéole non détectée pendant la grossesse). Cet
arrét de la Cour de cassation a suscité de vives réactions au sein du corps médical qui
redoutait la dérive indemnitaire des tribunaux a I’américaine mais également d’associations de
personnes handicapées qui revendiquaient leurs droits & exister et considéraient cet arrét de
justice comme une atteinte a leur dignité. Par conséquent, une proposition de loi, concrétisée
par la loi du 4 mars 2002, a été mise en place de maniére a briser la jurisprudence Perruche.
Cette loi limite la responsabilité médicale : la victime ne peut étre indemnisée qu’a partir du
moment ot un lien de causalité directe peut é&tre établi entre la faute médicale et les dommages
subis. Désormais, seul le handicap causé par une faute médicale, qui doit étre prouvée par la
victime, permet une réparation du préjudice subi. De plus, I'indemnisation se limite au seul
préjudice moral et ne couvre plus les frais annexes engendrés par le handicap.

2 La charte du patient hospitalisé a été présentée dans la circulaire ministérielle n°95-22 du 6
mai 1995.
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Il convient toutefois de nuancer ce modele du patient actif. En effet, les lois
récentes et la démocratisation de l'information médicale présentent des limites non

négligeables.

D’une part, méme si le devoir d’information du médecin envers ses patients est
de plus en plus réglementé et encadré, les connaissances médicales dont disposent ici
les malades pour participer a la décision thérapeutique demeurent des informations
communiquées par le corps médical. En ce sens, il est clair que les décisions des
patients peuvent étre orientées par la tournure donnée aux informations médicales et
par la volonté des médecins de se faire ou non comprendre de leurs patients!. Par
ailleurs, l'accessibilité des malades a leur dossier médical bien que facilitée, n'en reste
pas moins problématique dans la mesure o certains médecins font preuve de
réticence lorsque les malades entament une telle démarche. Le modéle du « bon
patient » qui suit les recommandations et les avis de son médecin sans protester reste
encore fortement ancré dans l'esprit des professionnels de santé, qui voient donc d’'un
mauvais ceil de telles démarches de recherches d’informations médicales percues
comme des tentatives de remise en cause de leur savoir et de leur légitimité. De plus,
I'accessibilité du dossier médical par les patients présente une contrainte
supplémentaire pour les médecins qui doivent formuler leurs commentaires de
maniére claire et compréhensible par tous. Aussi, ces changements ne sont pas encore
manifestes : les médecins négligent souvent que le dossier médical puisse étre lu par
des profanes et n'adaptent pas leur fagon de rédiger les informations contenues dans

le dossier en conséquence.

D’autre part, la démocratisation de l'information médicale ne profite pas de
maniére identique a I'ensemble des catégories sociales. Tous les malades n‘ont pas
encore acquis une véritable démarche de recherche d’informations : en général, cette
attitude s’applique plutdt aux malades issus des classes supérieures (Carlsson, 2000).
De plus, comparés aux individus appartenant aux classes sociales les plus basses, ces
derniers ont une culture médicale plus vaste et plus proche de celle des médecins et
sont donc plus a méme de comprendre le discours tenu par les médecins et

d’extrapoler les informations médicales diffusées par les médias (Adam, Herzlich,

! Nous reviendrons sur ce point au cours du chapitre 2.
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1994). Ainsi, certaines catégories de malades seraient plus informées et avisées que
d’autres en matiere de santé. Cependant, quelle que soit I'origine sociale des malades
et I'étendue de leurs connaissances médicales, «leur savoir ou leur rationalité ne
sauraient rivaliser avec le langage médical et le systéme mnésique externe sur lequel tout
médecin s’appuie » (Cicourel, 2002, p. 84). En d’autres termes, le savoir profane n'égale
pas le savoir des professionnels de santé et 'asymétrie informationnelle continue de
caractériser la relation patient/ médecin malgré la démocratisation de I'information en

matiére de santé.

Face a ces remarques, nous pouvons légitimement nous interroger: cette
nouvelle image du patient-acteur reléve t-elle de I'idéologie politique ou le statut de

malade a-t-il réellement muté ?

Il est vrai que les politiques publiques de santé plébiscitent de plus en plus la
parole des usagers du systéme de soins. Par exemple, lors des conférences régionales
de santé, les usagers! débattent des priorités sanitaires propres a la région aux cotés
des « décideurs » en matiere de santé, des soignants et des institutions des secteurs
publics et privés. Cela étant dit, nous n"analyserons pas la participation, ni le r6le des
usagers du systéme de soins dans les politiques publiques de santé, comme l'a
notamment fait Francgois Vedelago (Vedelago, 2000). Nous questionnerons plutét le
statut et la place des malades dans la relation patient/médecin: de nos jours, le
malade peut-il étre considéré comme un client auquel les médecins vendent des
soins ? Autrement dit, la relation thérapeutique s’apparente-t-elle vraiment a une

relation de service ou le malade fait figure de « consommateur de soins » ?

Des économistes tels que Philippe Lardé défendent I'idée que la consommation
médicale n'est pas une consommation normale. Pour rendre compte du

comportement des individus ayant recours aux soins médicaux, Philippe Lardé parle

1 Les conférences régionales de santé ont été créées par I'ordonnance n°96-345 du 24 avril 1996,
concernant la maitrise médicalisée des dépenses de soins. Leur objectif est de mieux évaluer
les besoins sanitaires de la population afin de définir et de hiérarchiser les priorités de santé au
niveau national. Les usagers présents dans ces conférences sont: «des représentants
d’associations de familles, de personnes handicapées et de leurs parents, de retraités et de personnes

11
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« d'usager-acteur » et affirme que « cette position est trés éloignée de celle de 'homo-
ceconomicus parfaitement éclairé par une information (complete et parfaite) qui lui permet de

révéler ses préférences » (Lardé, 2000, p. 295).

L’'usager-acteur doit faire face & de nombreuses contraintes qui I'éloignent de la

position de consommateur. Les choix des malades sont limités par des contraintes :

o d’accessibilité physique

Les services de soins médicaux ne sont pas répartis de maniére uniforme sur le
territoire frangais. Par exemple, la densité de médecins généralistes varie selon le type
de zone de résidence et ces disparités déterminent les alternatives dans le choix d'un
médecinl. Ainsi, un acteur habitant dans un espace urbain, et plus particuliérement
une grande ville, aura plus de possibilités de choix d'un médecin qu'un acteur

résidant dans une zone rurale.

o d’ordre financier

Certains soins médicaux ont un coGt qui dépasse le tarif conventionnel. Dans ce
cas, il revient aux malades de financer la part qui n’est pas prise en charge par la
sécurité Sociale. Selon une enquéte du CREDES, en 1998, 84% de la population
bénéficiait d'une couverture complémentaire et 11% prenait en charge 1'intégralité du
ticket modérateur et les dépassements d’honoraires (Bocognano et al., 1999). Cette
enquéte soulignait également que les personnes ne disposant pas d'une assurance
santé complémentaire et qui ne sont pas exonérées du ticket modérateur font deux
fois moins souvent appel a un médecin que les personnes qui en ont une. Dans cette

perspective, « pour les assurés aux revenus modestes qui ont difficilement les moyens de

dgées, de consommateurs et d'usagers des établissements sanitaires et sociaux, ainsi que d’associations d
but humanitaire, de prévention ou de soutien aux malades » (Demeulemeester, 2000, p. 28).

1 En 1999 la densité médicale atteignait 331 médecins pour 100 000 habitants avec des
variations notables au niveau régional : par exemple, la densité de médecins en Picardie était
d’environ 250 médecins pour 100 000 habitants contre 425 dans la région Ile-de-France
(DRESS, mars 2000). Au niveau intra-régional, dans le Nord Pas-de-Calais, en 2002, on
comptabilisait sur Lille 291 médecins généralistes pour 212 566 habitants (soit une densité de
13,69 pour 10 000 habitants) et sur Douai 21 généralistes pour 38 299 habitants (soit une
densité de 5,48 pour 10 000 habitants). De plus, des disparités apparaissent au niveau de la
distance kilométrique a parcourir pour consulter le médecin généraliste le plus proche de son
domicile : par exemple, en 2002, un habitant de Lille peut consulter un médecin généraliste a
proximité de son domicile, contrairement & un habitant de Ligny-1és-Aire pour qui le médecin
généraliste le plus proche se trouve a 6 kilometres de son lieu de résidence (Données issues du’
site Internet de 'URCAM Nord Pas-de-Calais).
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supporter le “ ticket modérateur ” en l'absence d'une couverture complémentaire généreuse,
cette liberté de choix dans le secteur libéral ne serait donc plus que théorique » (Lardé, 2000,

p. 300).

o d’opacité de I'offre médicale ou d'incertitude sur la qualité du service

L’acteur qui souhaite se faire soigner recherche, le plus souvent, la qualité des
soins. Or, cette qualité peut étre évaluée différemment selon les individus: par
exemple, certains malades jugent la qualité de la prestation de soins sur des criteres
meédicaux (le diagnostic, l'adressage, les prescriptions), et d’autres sur des critéres
plutot relationnels (I'écoute, la confidentialité, I'empathie). La diversité des attentes
relatives a la prestation médicale rend les jugements sur la qualité des soins subjectifs.
Il n’existe donc pas de critéres explicites sur la qualité des prestations médicales.
Puisque la qualité est inconnue au moment de la consultation, I'individu qui souhaite
consulter un médecin ne peut savoir, avant de le consulter, si le service médical

répondra a ses exigences.

Cette opacité de 1'offre n’est pas un probléme spécifique au domaine de la santé.
L’incertitude marque également les consommations de biens et de services lorsqu’ils
sont recherchés pour leur qualité et non uniquement pour leur prix ou leurs utilités
spécifiques. Par exemple, le choix d'un avocat suscite les mémes contraintes relatives
a l'opacité de 1'offre que le choix d'un médecin : aucun critére public et manifeste ne
définit la qualité de la prestation avant méme de I’avoir soi-méme testée. Cette opacité
peut étre dissipée par des dispositifs de jugements qui reposent, notamment, sur la
confiance interpersonnelle : les réseaux personnels et leur capacité a produire des
jugements sur la qualité d'une prestation visée (Karpik, 1996). En effet, pour réduire
I'état d’ignorance, « sous des formes diverses, la solution réside dans le recours d la relation
interpersonnelle. L’'information utile est recherchée activement auprés des proches (les
membres de la famille, les amis, les camarades de travail) et de moins proches (les
“connaissances” et les “relations”) et c’est au travers de cette parole personnelle - le bouche a
oreille - que celui qui s’est engagé dans la quéte rassemble des récits, des expériences
personnelles, des qualités, des prix et des noms, c’est-a-dire des informations qui autorisent la
comparaison et la décision rationnelle » (Karpik, 1996, p. 532). On s’autorise donc a
penser que les malades qui, en mobilisant leurs réseaux personnels, accédent a des
jugements et des informations sur les offres de soins, peuvent orienter leurs choix

médicaux de maniére raisonnée. Dans cette perspective, les contraintes liées a
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I'opacité de 1'offre semblent avoir une incidence limitée sur la remise en cause du
malade en tant que consommateur avisé. Les contraintes susceptibles d’éloigner le

malade de la position de I'homo-ceconomicus sont d"un autre ordre.

Les exemples de recours aux soins médicaux retenus par les sociologues Nicolas
Herpin et Daniel Verger illustrent également cette critique d’une conception du
patient en tant que consommateur : « Dans ['organisation de la transplantation d'organe,
les médecins ont un double réle d jouer : d’une part, les équipes réparties dans les divers CHU
déterminent 1'offre de soins, d’autre part, les médecins contribuent aussi d déterminer la
demande, puisque ce sont eux qui inscrivent ou non les patients sur la liste d’attente de la
transplantation. La consommation des spécialités pharmaceutiques offre une seconde
illustration de cette critique. Une fois que les médecins ont fait leur diagnostic, rares sont ceux
qui n'ont pas un comportement paternaliste et qui en conséquence associent le patient a la
détermination de son traitement. En régle générale, le patient n'est pas en mesure d'évaluer
seul les divers coiits que peut présenter pour lui le traitement qu’a choisi pour lui son médecin.
Il n’a, non plus, aucune information sur les traitements alternatifs possibles. » (Herpin,
Verger, 2000, p. 73). Autrement dit, I'asymétrie de l'information médicale rend
impossible une participation réellement «éclairée» du malade a la décision

thérapeutique.

Nicolas Herpin et Daniel Verger rejoignent le point de vue de Philippe Lardé
puisqu’ils considérent que le recours aux soins médicaux ne doit pas étre confondu

avec un comportement de consommateur dans la mesure o :

- Le patient n’est pas capable de juger des cofits et bénéfices de son traitement.

- Le patient n'a pas le choix entre plusieurs alternatives de traitement puisqu’il
ne détient pas suffisamment d’informations dans le domaine médical.

- Les dépenses de santé sont remboursées la plupart du temps par l'assurance
maladie du patient. De ce fait, le malade n'a pas a se priver ou a renoncer a

des dépenses d'un autre type.

Ce dernier aspect développé par Nicolas Herpin et Daniel Verger retient
particuliérement notre attention. Il semble en effet que 'introduction de la dimension
économique dans la relation patient/ médecin et, plus particulierement, le fait que les

soins soient remboursés par des assurances maladie, rende difficile I'association de la
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A

relation thérapeutique a une relation de service. Si on introduit la dimension
économique, la relation thérapeutique ne s’apparente plus & une simple dyade
patient/médecin maijs prend la forme d'une triade: malade/patient/assurance
maladie. Le patient paie alors l'assurance qui paie a son tour le médecin. Ainsi,
hormis les situations ott le malade consulte un médecin non conventionné et ou la
mutuelle ne prend pas en charge le dépassement forfaitaire des honoraires, le malade
n’a pas a se soucier du cott de la consultation et des soins. La balance des cofits et des
bénéfices d'une prestation de soins n'est donc pas opérationnelle et, de ce fait, la

relation thérapeutique ne peut étre considérée comme une véritable consommation.

En général, le modele utilisé pour rendre compte de la rationalité du
consommateur est celui de '’homo-ceconomicus. Ce modéle est conséquentialiste.
Autrement dit, les décisions de 1’acteur se fondent sur une rationalité instrumentale
qui vise la mise en place de moyens efficaces pour parvenir a ses fins. Or, peut-on
résumer le comportement des malades par la seule mise en ceuvre de moyens dans le

but de se soigner et de retrouver une meilleure santé ?

1.2 Larationalité des malades

Le malade ne connait pas de maniere exhaustive toutes les solutions
thérapeutiques existantes. De plus, il ne peut juger de maniére précise les
conséquences de ses actes : le malade ne peut savoir par avance si les traitements
seront efficaces ou si le médecin qu'il a choisi sera bon. Il ne peut donc pas choisir le
moyen le plus avantageux ou celui qu’il préfere pour se soigner. Sa rationalité semble
donc extrémement limitée et « la décision de l'usager du systéme de soins serait donc trés
éloignée de celle de “ I'homo-ceconomicus ”, qui pose ses choix de consommateur bien informé
en maximisant lutilité qu’il peut tirer des biens et des services disponibles sur le marché, sous
la contrainte de leur prix et de son revenu » (Lardé, 2000, p. 310). Le modéle du choix
rationnel semble donc ne pas pouvoir s’adapter, du moins dans sa totalité, a la

rationalité des malades.

Toutefois, 'acteur n'est pas seulement confronté & un déficit d’information. Il
peut étre amené a mobiliser des ressources cognitives afin de résoudre le probleme
que sa situation lui impose : « dans de nombreuses situations, les acteurs ne peuvent [...]

pas déterminer la solution la meilleure possible a leur yeux qu'en esquissant, fit-ce sur le
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mode intuitif, une théorisation du probléme » (Boudon, 1998b, p. 29). Par ailleurs, d'une
maniére générale, la rationalité des individus ne se borne pas a une rationalité
instrumentale puisqu'il « existe d’autres raisons de rejeter ou d’accepter quelque chose que
celles qui ont trait aux conséquences que ce quelque chose entraine » (Boudon, 1998b, p. 43).
Le modele de la rationalité cognitive et axiologique avance que les décisions de
'acteur peuvent étre guidées par un systéme de principes et une théorisation de la
situation dans laquelle I'individu se trouve, ou du probleme auquel il est confronté
(Boudon, 1984, 1998b). En ce sens, ce que 'acteur maximise ou optimise, ce n’est plus
la différence entre cotts et avantages, mais la force d'un systéme d’arguments ou de

raisons qu'il considére comme importantes.

En nous référant au modeéle de la rationalité cognitive et axiologique, nous
pouvons supposer que, bien que disposant d"une connaissance médicale restreinte et
bien qu’étant limité par un certain nombre de contraintes, les individus ayant recours
aux systémes de soins élaborent des stratégies et que ces stratégies sont argumentées.
En ce sens, les malades auraient leur propre rationalité qui différerait de celle de
I'homo-ceconomicus pour se rapprocher d'une rationalité fondée sur une

interprétation subjective de leur situation de malade.

Par exemple, la situation qui consiste a consulter un médecin pour la premiére
fois n’est pas la méme que de retourner voir ce médecin pour la troisieme fois, que de
décider de subir une intervention chirurgicale ou que de suivre ou non une
prescription médicamenteuse. La maniére dont l'individu interpréte ces situations

differe.

D’une part, nous pouvons penser que ces raisonnements sont de nature
différente parce que les conséquences de ces situations sont elles-mémes différentes :
aller voir un médecin n’a pas les mémes conséquences thérapeutiques et physiques
qu'une intervention chirurgicale. D’autre part, nous pouvons penser que la rationalité
des malades ne se fonde pas sur un raisonnement conséquentialiste mais se base
plutdt sur la force d'un systéeme d’arguments ou de raisons considérées comme
importantes : je peux décider de ne pas me faire opérer parce que je n'ai pas foi en la
médecine ou parce que le chirurgien ne bénéficie pas d’une bonne renommeée, et non
parce que les chances de réussite sont contrebalancées par des risques opératoires

reconnus.
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Dans cette perspective, la démarche du malade reposerait moins sur une quéte
des meilleurs moyens thérapeutiques, dans le seul but de se faire soigner et de
retrouver une meilleure santé, que sur d’autres raisons qu’il considére comme fortes
eu égard a la situation dans laquelle il se trouve. Les acteurs peuvent, par exemple,
observer des attitudes conformistes a I'égard d’une tradition, d’une valeur ou d'une
norme particuliere, ou encore se fonder sur des motivations affectives. Ces raisons,
autres que la recherche du meilleur traitement, reconnues comme la perspective la
plus légitime par le monde médical, ne sont mobilisables qu'a partir du moment ot
I'acteur a le sentiment qu’elles seront validées ou reconnues par d’autres, notamment
les membres du groupe auquel il appartient. En d’autres termes, les malades
argumenteraient leurs décisions médicales en tenant compte du sens et de la valeur

potentiels que ces raisons peuvent avoir pour I'entourage dans lequel ils sont insérés.

Ainsi, nous supposons que les rationalités des malades seraient, dans la plupart
des cas, déterminées par leur situation, et plus particuliérement, par leur maniére
d’interpréter ces situations. Au cours de notre analyse, nous nous intéresserons donc
a la maniere dont les malades percoivent leur situation de maladie. Toutefois, il ne
s’agira pas d’établir un lien entre les actions des malades et leur interprétation de la
situation de maladie : notre ambition n'est pas de mettre en avant les arguments

développés par les malades pour prendre une décision médicale précise.

Notre ambition est en amont. Elle vise & montrer quelles sont les conditions de

production des représentations de la maladie dans une situation médicale donnée.

La recherche s’intéresse a la production des représentations des malades.
L’analyse vise :

- Ladescription des représentations de la maladie,

- La geneése de ces représentations, c’est-a-dire comment ces représentations de la

maladie naissent et se développent.-

Le cheminement thérapeutique des malades fait intervenir, de maniere

synchronique ou diachronique, différents acteurs qui peuvent étre rangés dans deux
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grandes catégories : d'une part des profanes, et d’autre part des professionnels de
santé. Nous retiendrons la définition proposée par Genevieve Cresson pour clarifier
cette dichotomie et préciser davantage ce que nous entendons par « profanes » : « étre
profane ce n’est pas seulement ne pas étre (informé, diplomé, initié...) c’est d’abord étre
concerné, étre en somme un amateur du champ » (Cresson, 2003, p. 72). Dans cette
perspective, les profanes et les professionnels sont des acteurs impliqués dans le

domaine de la santé qui détiennent chacun un savoir et des connaissances spécifiques.

Il semblerait que les influences des différents acteurs s’exercent par le biais des
représentations qu'ils véhiculent, des informations qu’ils font circuler, ainsi qu'au
travers des contrdles qu’ils peuvent pratiquer. Nous devons nous interroger sur la
fagon dont les profanes et les professionnels de santé transmettent des représentations
médicales, diffusent des informations sur la maladie et sur les pratiques
thérapeutiques, et font pression sur les malades. Ainsi, 'analyse cherche a déterminer
dans quelle mesure les influences des profanes et des professionnels de santé agissent
sur la maniére dont les malades percoivent leur maladie compte tenu de I'évolution

de leur situation médicale.

1.3 La place des relations interpersonnelles

Au cours de leur trajectoire, les malades sont pris dans un rapport de force entre
deux types de légitimité : une légitimité profane et une légitimité professionnelle. Les
profanes et les professionnels de santé, par les représentations qu’ils diffusent, les
informations qu’ils transmettent sur la maladie, les traitements et le monde médical,
ainsi que par la puissance coercitive qu’ils exercent, fagonnent les situations de

maladie.

La question qui nous intéresse alors est de savoir quelles fonctions occupent
respectivement les réseaux de profanes et de professionnels dans la trajectoire des
malades. Nous présenterons comment les profanes et les professionnels produisent

des représentations de la maladie et font pression sur les malades.

o La légitimité profane

Nous nous intéresserons a la place occupée par les malades au sein de leurs

réseaux de relations interpersonnelles. Nous centrerons notre analyse sur les
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influences exercées et les ressources apportées par le réseau personnel sur la maniére
dont les malades pergoivent leur maladie. Il s'agira de déterminer de quelles manieres les
pressions et les contrbles induits par le réseau de relations interpersonnelles influencent la

production des représentations des malades relativement d un état de santé.

v' La culture médicale profane

Au niveau macroscopique, la maniére dont les individus concoivent la maladie et
son traitement résulte pour une large part des normes culturelles propres aux groupes
ou au milieu social d’appartenance. La distance culturelle séparant les mondes
médical et profane, quant aux roles et aux approches thérapeutiques, n’est pas la
méme selon le groupe social auquel appartient I'individu. Ceci a pour conséquence

une maniere différenciée d’aborder la médecine et la maladie.

Parmi I'ensemble des approches médicales profanes, des auteurs ont établi deux
grandes catégories : « le systéme de clocher » et «le systéme cosmopolite » (Rosenblatt,
Suchman, 1970 ; Freidson, 1984). Les individus regroupés dans ces deux catégories se
distinguent :

- par leurs attitudes envers les soins médicaux,

- par leurs niveaux d’information en ce qui concerne la maladie, les traitements

et les institutions médicales,

- etenfin, par leurs réactions face a la maladie.

Les individus appartenant au « systéme de clocher » ont, de maniére générale,
une culture médicale limitée et leurs relations avec les institutions médicales sont
également restreintes. En d’autres termes, ce sont des personnes qui ne sont pas
suivies de maniére réguliere par un médecin et qui n’ont eu que peu de contacts avec
les institutions médicales. Les individus appartenant & ce systéme ne connaissent
généralément que le médecin de quartier ou leur médecin généraliste comme
institution de soins et ils leur manquent les connaissances nécessaires pour rechercher
d’autres possibilités de soins. «Le systéme de clocher » englobe les individus

appartenant aux classes sociales les plus basses et les individus vivant en milieu rural.

A l'opposé du « systéme de clocher », se trouve le « systéme cosmopolite » qui
regroupe les individus issus des classes sociales hautes et parfois moyennes. Dans ce

systeme, les individus sont plus enclins a prendre des décisions médicales et a
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s’adresser aux services médicaux compétents. S’ils sont plus autonomes dans leur
démarche de recherche de soins, c’est parce que les qualifications professionnelles
leur sont familiéres et que leurs connaissances médicales sont plus étendues. Ils
peuvent donc établir plus ou moins aisément un diagnostic par eux-mémes et, par
conséquent, s’adresser directement aux services qu’ils jugent compétents sans passer

nécessairement par la médecine générale.

Les cadres s'adressent plus volontiers aux médecins et services de soins
spécialisés que les ouvriers, dont la démarche est plus orientée vers la médecine
générale et les services hospitaliers: 77,7% des cadres et 80,1% des ouvriers ont
déclaré avoir vu un médecin généraliste dans I'année, 63% des cadres et 45,5% des
ouvriers ont consulté un spécialiste sur la méme période (INSEE, Enquéte permanente
sur les conditions de vie 2003). De plus, la consommation de soins est nettement
inférieure chez les catégories sociales les plus basses comparées aux classes sociales

plus élevées (DRESS, 2005).

L’accés aux soins varie corollairement avec le niveau de dipléme : plus le niveau
de diplome augmente, plus les individus consultent de spécialistes et moins ils ont
recours a la médecine générale, et inversement. Le barometre santé de I'année 2000
rend bien compte de ce phénomene. Les résultats montrent que les plus diplémés ont
moins consulté de généralistes mais sont plus nombreux a étre allés voir un
spécialiste : qu'il s’agisse d’'un gynécologue, d'un dentiste, d"un homéopathe ou d'un

autre spécialiste! (Guilbert et al., 2001).

Enfin, les différences entre catégories sociales du point de vue de l'accés au
systtme de santé sont également qualitatives: «le recours aux soins des classes
populaires est curatif: les motifs amenant 4 consulter sont souvent plus graves et
Uhospitalisation est plus fréquente. Au contraire, les classes supérieures consultent plus

souvent a titre préventif » (Adam, Herzlich, 1994, p. 48).

Les différences de recours aux soins médicaux dépendent largement de la facon

dont les besoins de soins sont injtialement ressentis par les membres des différents

1 Par exemple, 86,6% des enquétés « sans diplome » sont allés voir un généraliste et 42% un
gynécologue dans les douze mois précédents 1'enquéte, alors que 77,5% des enquétés ayant un
« Bac plus 5 » ont consulté un généraliste et 78% un gynécologue sur la méme période.
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groupes. La perception des symptomes et la maniere dont ils sont interprétés
déterminent la démarche de recherche de soins: si les individus ne se sentent pas
malades ou n’interprétent pas la survenue des symptomes comme un signal révélant
la présence d'une maladie, ils n'ont, a priori, aucune raison de solliciter une aide
médicale. Or, la perception des symptémes et la conception de la maladie différent
d’une culture a l'autre: « l'individu confronté @ une sensation corporelle désagréable et
inhabituelle doit la « décoder », la relier a d’autres manifestations, décider s’il y a lieu d'y voir
un signe inquiétant pour lequel une action s’impose. [...] Une telle élaboration n’est pas
seulement individuelle, elle est reliée au social et a la culture » (Adam, Herzlich, 1994, p.
57). De plus, le lien entre I'appartenance culturelle et I'expression corporelle des
maladies a été démontré. En observant deux populations distinctes de malades du
point de vue de la culture, des Italiens et des Irlandais, Irving K. Zola a analysé
I'influence de la culture sur la description des symptémes (Zola, 1970). Il apparait
alors que les Italiens et les Irlandais expriment différemment leurs troubles: les
Italiens décrivent leurs symptomes comme un mal diffus et les Irlandais comme un
disfonctionnement limité, Cette maniére différente d’éprouver des symptdémes
s’explique, selon Irving K. Zola, par la culture et plus particulierement par la fagon
dont les uns et les autres traitent les problémes en général: les Italiens auraient
tendance a dramatiser les événements et les Irlandais & les nier et a se culpabiliser. La
dramatisation des Italiens et la négation des Irlandais se retrouvent dans la

retranscription de leurs symptomes.

Cependant, Pierre Aiach et Dominique Cébe ont relativisé ce déterminisme qui
pousse certains individus a ne pas préter attention aux symptémes du fait de leur
appartenance culturelle et sociale : « il ne nous parait pas fondé de penser qu’aujourd’hui,
les personnes de milieu populaire aient systématiquement une attitude marquée par un certain
fatalisme, voire une irresponsabilité, face a des troubles et des symptémes, adaptant une
conduite d’attente et d’automédication. [...] Tout dépend de la nature du symptome et donc, de
Uinterprétation qui peut en étre faite » (Alach, Cébe, 2000, p. 82). Pour Pierre Afach et
Dominique Cebe, la fréquence des consultations médicales dépend de la fréquence
des symptomes percus et des normes présentes dans le milieu d’appartenance des
individus qui régissent les conduites médicales face a I'apparition de symptémes. Si
les individus appartenant aux catégories sociales les plus basses n’ont ni les mémes
attitudes vis-a-vis des soins et des institutions médicales, ni le méme niveau et mode

de consommations que les individus issus des catégories sociales les plus hautes, c’est
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parce que la maniére dont les uns et les autres congoivent la présence d'une maladie

et le recours au médecin diverge.

Par ailleurs, les réactions face a la maladie sont en adéquation avec les capacités a
accepter le role de malade (Rosenblatt, Suchman, 1970). Contrairement aux membres
des classes supérieures, ceux qui appartiennent aux classes inférieures répugnent
généralement a se considérer comme malade d'une part parce qu’étre malade
engendre une baisse de revenu qu’ils ne peuvent se permettre et d’autre part, parce
qu’ils interprétent différemment la survenue des symptomes. Ces comportements,
couplés a un niveau d’information inférieur a celui des cadres, font que les individus
issus des catégories sociales inférieures se font soigner plus tardivement et qu’ils se
situent plus bas dans 1'échelle d’adoption des comportements préventifs. Autrement
dit, puisque les individus appartenant au «systéme de clocher» ont peu de
connaissances sur les maladies et dans la mesure ou ils ont un rapport au corps
beaucoup plus dur que les individus appartenant au « systéme cosmopolite », ils ont
donc moins de chance d’accepter les comportements de prévention et de se rendre de
maniere réguliere chez un médecin. Aussi, une fois le réle de malade accepté, les
individus des classes sociales les plus basses reconnaissent plus facilement la

dépendance dans la maladie et contestent moins l’autorité des médecins.

Ainsi, selon la culture a laquelle participent les individus, leurs comportements
et leurs attitudes a 1'égard des soins et du monde médical different. La trajectoire des
malades est, de ce fait, en partie déterminée par leur culture. Toutefois, I'insertion

sociale des individus participe également a la construction de la situation de maladie.

v Le systeme référentiel profane

Au niveau microsociologique, la vie sociale est faite de relations
interpersonnelles. Les individus sont insérés dans un ensemble de relations et cet

ensemble de relations est couramment appelé « le réseau personnel » de I'acteur.

Ces réseaux possedent des structures différentes notamment quant a la nature, a
la force et au nombre de relations présentes en leur sein. Les réseaux personnels
permettent 1'échange de ressources diverses (informations, biens, services, affection),
en fonction de la structure méme des réseaux dans lesquels ces ressources

s’échangent. De plus, les réseaux personnels font peser des contraintes sur les acteurs
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a cause du contrdle social que leurs membres exercent. Ainsi, « le champ d’action d'un
individu est structuré par la diversité, la force, la nature des relations ou il est engagé »
(Ferrand, 1993, p. 14). Dans cette perspective, connaitre I'univers social des individus
et son agencement permet de comprendre leurs actions puisque les réseaux
personnels définissent non seulement les possibilités de mobilisation de ressources

mais également I'étendue du contrdle social potentiel.

Les réseaux personnels des acteurs se caractérisent par leur mutliplexité, c’est-a-
dire par la variété des échanges qu’ils mettent en place : les individus mobilisent les
membres de leurs réseaux personnels pour des fins diverses et non exclusives. Parmi
I'ensemble des échanges possibles, certains concernent la maladie, les traitements, et

le monde médical en général.

Au sein des réseaux personnels, il existe donc « un systéme référentiel profane »
composé des personnes auprés desquelles les individus discutent de questions
médicales et demandent conseil (Freidson, 1984). Ces échanges sur la maladie, les
traitements et le monde médical ne sont pas uniquement sollicités dans les situations
ot les individus présentent un état de santé défaillant: «il existe un grand nombre
d’études [...] qui confirment l'importance de ce processus social qui consiste @ demander
conseil avant, pendant et méme apres que se pose un probléme de santé. » (Freidson, 1984, p.
288). Cependant, en regle générale, la survenue de symptomes incite les individus a
mobiliser leurs systémes référentiels profanes. En effet, lorsqu’ils sont confrontés a un
probleme de santé particulier, les individus veulent savoir ce qui ne va pas et ce qu’il
faut faire. En mobilisant certains membres de leurs réseaux personnels, les individus
recherchent des informations ou des avis leur permettant d’estimer si leur état de
santé nécessite I'intervention de professionnels ou pas : « la maladie n'est rien d’autre
qu’un mode de socialisation de la maladie et du trouble : quelle que soit la forme qu’elle prenne,
elle suppoée l'emprise des relations sociales sur l'individu, dans la mesure ou la pathologie et le
trouble interpellent divers réseaux sociaux 4 travers lesquels s’élaborent la détermination de la
maladie et le mode d'intervention approprié » (Drulhe, 1996, p 168). En somme, parler a
des parents, des amis, des voisins ou des collégues, de sa santé et du fait que 'on va
mal, engendre la mise en place de diagnostics profanes qui poussent les individus a se
faire soigner. Ainsi, « tout le processus de recherche d'aide implique 1’existence d’un réseau

de consultants, s’étendant du domaine intime et informel du noyau familial, en passarit par des
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profanes successifs, de plus en plus éloignés, spécialisés et autorisés pour en arriver au
professionnel » (Freidson, 1970, p. 229). Le recours aux soins médicaux génere donc des
hiérarchies dans les conseils recherchés ot les avis profanes et professionnels se

succedent.

Bernice A. Pescosolido a observé la présence d'une dynamique dans la recherche
d’informations meédicales: les individus ne se contentent pas de l'avis des
professionnels de santé mais recherchent, au contraire, des informations médicales
dans différents champs de la vie sociale (Pescosolido, 1992). Les stratégies déployées
par les individus pour accéder aux informations médicales qui les concernent
présentent des configurations diverses: certains combinent les avis profanes et
professionnels, certains mobilisent abondamment les conseils profanes au détriment
des avis professionnels, et d’autres préferent substituer les avis professionnels aux
conseils diffusés par les membres de leurs réseaux personnels. Il semblerait que les
caractéristiques de la maladie déterminent les stratégies mises en place. Les individus
atteints de pathologies graves sont plus incités a utiliser des stratégies qui engagent
des professionnels que ceux souffrant de maladies chroniques (Baszanger, 1986 ;
Pescosolido, 1992). Dans cette perspective, les systemes référentiels profanes tendent a
occuper une place centrale lorsque les malades sont exposés a des pathologies
bénignes ou a caractere chronique. Cela dit, le fait que les malades confrontés a des
pathologies séveres privilégient les avis des professionnels de santé qu’ils consultent
plutdt que ceux émis par des relations profanes, ne signifie pas pour autant que le
systéme référentiel profane n’est pas sollicité. Ces conclusions attirent I'attention sur
le fait que les avis des profanes ont moins de poids que les avis professionnels, pour
prendre une décision médicale importante. En d’autres termes, il ne faut pas négliger
Iinfluence des systémes référentiels profanes dans la trajectoire médicale des
individus : non seulement ces réseaux de conseil profanes sont mobilisés tout au long
du cheminement thérapeutique des individus, mais ils interviennent également en
amont des problémes de santé - c’est-a-dire avant la survenue des symptdmes - par
les informations générales qu’ils diffusent sur la maladie et le monde médical, et
avant le recours aux institutions de-soins, en encourageant ou dissuadant les

individus de recourir a des professionnels de santé pour se soigner.
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Ces systémes référentiels profanes font appel a des cultures médicales
différentiées en ce sens qu'ils se rapprochent soit de la culture médicale du « systéme
cosmopolite », soit de la culture médicale du « systéme de clocher » (Freidson, 1984).
De plus, en dehors de la culture médicale a laquelle ils se référent, ces systémes
référentiels profanes, en tant que réseaux de relations personnelles, ont des structures

relationnelles distinctes.

D'une part, ces différences de structures relationnelles permettent 1'exercice
d’une influence plus ou moins forte sur les comportements des acteurs et concédent
donc a l'individu des marges décisionnelles plus ou moins étendues. Un individu
inséré dans un réseau dense est beaucoup moins autonome dans la mesure ou la
pression normative des membres de son réseau est beaucoup plus prégnante : un
réseau personnel dense met en place un contrdle social beaucoup plus contraignant
pour le malade. D’autre part, l'accés des malades aux informations médicales est
également limité par les structures de leurs réseaux personnels : on peut tout d’abord
penser que plus le réseau personnel d'un individu est étendu, plus ce dernier aura
acces a des ressources informationnelles concernant sa pathologie, les traitements qui

s’y rattachent et les recours aux soins possibles.

Les relations interpersonnelles peuvent étre classées en fonction de leur force. Il
est notamment possible de distinguer les « liens forts » des « liens faibles » a partir de
quatre criteres: le temps consacré a la relation, la présence d'échanges affectifs
intenses, le degré d’intimité, et la régularité de services réciproques (Granovetter,
1973). Pour Granovetter, les liens forts tendent a étre transitifs et donc a créer des
zones fermées contrairement aux liens faibles qui constituent des ponts entre des
groupes d’individus. L'information circulant au sein d'un réseau constitué de liens
forts devient donc rapidement redondante et c’est vig les liens faibles que les

individus peuvent accéder a une information nouvelle.

De plus, selon les conseils recherchés pour prendre une décision médicale, tous
les malades ne s’adresseront pas aux mémes personnes au sein de leurs systemes
référentiels profanes; choisissant les personnes qui, selon eux, semblent les plus
qualifiées ou les plus & méme de les orienter dans leurs choix. Aussi, cette recherche
d’aide aupres de profanes est-elle limitée par la structure relationnelle des réseaux

personnels.

25



Chapitre 1 : Les influences profanes et professionnelles
sur les trajectoires des malades

Ainsi, selon la taille du réseau et suivant la structure des liens qui unissent les

individus entre eux, tous les malades n’ont pas le méme potentiel informationnel.

La structure des réseaux personnels varie selon I'age et la catégorie sociale des
individus. D'une maniére générale, la sociabilité diminue et se modifie avec l'age:
plus les personnes vieillissent, plus la taille des réseaux personnels se réduit et plus la
proportion des relations familiales augmente au détriment des relations amicales et
professionnelles. Par ailleurs, plus on monte dans la hiérarchie sociale, plus la
sociabilité tend a augmenter : le nombre de relations de travail, de relations d’amitié
et le nombre d’interlocuteurs croit avec le statut social de la personne (Héran, 1988).
La sociabilité familiale est plutdt caractéristique des catégories populaires, alors que
les catégories supérieures ont des relations amicales plus développées. Autrement dit,
les individus appartenant aux classes populaires tendent a développer une sociabilité
interne (centrée sur les relations familiales et proches) contrairement aux individus
dont le statut social est élevé, qui présentent une sociabilité tournée vers I'extérieur du
foyer (Forsé, 1981). Dans cette perspective, les individus les plus jeunes et/ou
occupant les positions sociales les plus élevées, sont favorisés du point de vue de la

mobilisation des informations médicales.

Il semble important de s’intéresser au systeme référentiel profane des individus,
en mettant en avant l'idée que les caractéristiques culturelles et structurales des
réseaux personnels, en tant qu'elles géneérent des approches particuliéres de la
maladie et du recours au médecin et permettent une mobilisation plus ou moins aisée
de ressources, octroient des marges de liberté plus ou moins grandes dans la
construction des trajectoires de maladie. En ce sens, les réseaux personnels des
malades, et plus spécifiquement les structures des systémes référentiels profanes,
participent a la construction de la situation de maladie perque par les malades eux-

mémes.

Toutefois, nous pouvons nous demander si la gravité d'une situation médicale

n‘engendre pas une restructuration des réseaux personnels et si l'influence des
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systemes référentiels profanes n’est pas amenée a s’affaiblir & mesure que les malades

s’engagent dans un processus thérapeutique.

Nous envisageons le fait que les malades puissent étre amenés a se détacher de
leurs systémes référentiels profanes et décider de se rapprocher des réseaux de
professionnels de santé qu’ils consultent. Nous faisons ’hypothése que plus les
malades atteints de pathologies graves avancent dans leur trajectoire médicale, moins
ils mobilisent leurs réseaux personnels dans le but d’obtenir des informations sur leur
pathologie et les traitements ainsi que des conseils profanes sur les choix
thérapeutiques qui s’offrent a eux, et plus ils tendent & privilégier les avis médicaux
des professionnels qu’ils rencontrent au cours de leur cheminement thérapeutique

pour prendre des décisions médicales importantes.

Quoiqu’il en soit, la trajectoire des malades fait intervenir des professionnels de
santé qui contribuent également, dans des dimensions différentes, & fagonner la

situation de maladie.

o La légitimité professionnelle

V' La profession médicale

Il existe au sein de la profession médicale différents praticiens. Parmi eux, nous
distinguons deux grands types!: les généralistes et les spécialistes. Le médecin
généraliste est souvent percu comme le consultant principal du malade et comme le
professionnel de santé endossant le role de coordinateur de soins? (Keller, 2000b).
Cela dit, quel que soit le type de praticien auquel les malades ont affaire, le réle du
médecin est avant tout d’établir un diagnostic médical en recherchant le nom de la
maladie dont souffre son patient, ce qui lui permettra de proposer un traitement
adapté. Ce comportement répond tout a fait aux attentes du malade dont la requéte la
plus pressante est de connaitre ce dont il souffre et de pouvoir identifier son mal en

lui associant un nom (Parsons, 1970 ; Cresson, 2001b).

1 Nous ne sommes pas sans savoir I'existence des soignants et des paramédicaux tels que les
infirmieres, les aides soignantes mais également les internes et les externes qui font partie
intégrante des professionnels de santé. :
2 Nous reviendrons sur cette fonction du médecin généraliste dans le chapitre 2.
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Pour établir ce diagnostic, le médecin doit obtenir des informations susceptibles
d’identifier le mal dont souffre son patient. Il doit traduire les signes et les symptomes
du patient dans les catégories diagnostiques de la médecine. Cette tiche peut s’avérer
complexe dans la mesure ot les types de raisonnements mis en place par le malade et
le médecin pour interpréter la maladie ne sont pas les mémes. Le patient congoit la
maladie en fonction de son expérience personnelle, de ses croyances, de sa culture. Le
médecin a une interprétation de la pathologie fondée sur son savoir médical, son
expérience professionnelle et sur la connaissance qu’il peut avoir du malade (Adam,
Herzlich, 1994). Lors de la consultation, « le médecin recode les informations souvent
ambigués et décousues qu'il tire des entretiens en des catégories qui facilitent la résolution du

probléme et précisent les conditions d'une résolution efficace; et les patients recourent @ un

Qs

chamy sémantique particulier ou restreint pour traduire les croyances dont ils font usage
propos de leurs maladies - lesquelles croyances, ils convient de le souligner, vont souvent d
'encontre du point de vue du médecin » (Cicourel, 2002, p. 66). Deux dimensions rentrent
donc en ligne de compte dans I'établissement du diagnostic : la réaction subjective du
malade a la maladie et la maniére dont le médecin interpréte cette expérience du
patient. C'est l'interaction entre ces deux interprétations de la maladie qui finalement
fait sens pour la mise en place du diagnostic médical. L’exercice de la médecine
repose alors sur un processus d’échanges subjectifs et sur un contraste marqué entre
les croyances du médecin et celles de son malade. Ces divergences entre les
conceptions culturelles et personnelles du malade et du médecin sont parfois sources
de conflit: elles peuvent mener a des diagnostics erronés ou faire émerger un

sentiment d’insatisfaction chez le malade.

Par ailleurs, il existe au sein de l'activité médicale des écoles d’opinions qui
mettent en place des interprétations et des traitements thérapeutiques différents. En
effet, « pour un grand nombre de cas, il n’existe pas d’accord sur la définition (diagnostic) et
le traitement dans l'ensemble de la profession médicale. Il y a différentes écoles, différentes
opinions en médecine, de telle sorte que la définition (diagnostic) appliquée @ un individu qui
fait probléme et que les méthodes utilisées pour le traiter, lui ou ce dont il souffre, vont varier
dans une mesure notable, indépendamment de ce dont il souffre et de son comportement »
(Freidson, 1984, p. 263). Par exemple, certaines écoles d’opinions ont pour principes
de faire un usage généreux de médicaments tandis que d’autres décident de pratiquer

une médecine douce et moins médicamenteuse. Les méthodes utilisées pour soigner
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le malade varient donc dans une mesure notable et le fait d’étre soigné de telle ou telle

maniére dépend de la pathologie mais aussi du parti pris du médecin consulté.

L’existence de ces écoles peut avoir une influence considérable sur la situation
des malades dans la mesure ot, la plupart du temps, le patient n’a pas connaissance
de ces écoles ou du moins de celle a laquelle adhére son médecin traitant et ne choisit
donc pas délibérément une école au détriment d'une autre. Méme si le patient
participe aux décisions médicales, les marges décisionnelles se réduisent aux
possibilités de choix offertes par le médecin, compte tenu de son appartenance a un
courant. En ce sens, la situation du malade, et plus particuliérement sa trajectoire
médicale, serait a la fois déterminée par sa connaissance des idéologies médicales et

par I'école d’opinion a laquelle adhere son médecin.

Toutefois, dans le cadre de la these, les différences d’idéologies médicales ne
seront pas examinées. Nous mettrons plus 1'accent sur l'incertitude constitutive de la

profession médicale et ses conséquences sur la trajectoire des malades.

L’incertitude caractérise la pratique médicale. Deux types d'incertitude peuvent

notamment étre distingués (Fox, 1988) :

- Premiérement, lincertitude qui découle des avancées de la recherche
médicale actuelle, qui déterminent 1'étendue des connaissances relatives a des
pathologies particulieres.

- Deuxiémement, l'incertitude qui provient du praticien et de sa capacité a

mobiliser les connaissances médicales disponibles.

Aussi, «le médecin est considéré comme un expert, une personne formée
professionnellement aux domaines touchant la maladie et la santé, et capable, de par sa
compétence, de guérir nos souffrances physiques et de nous maintenir en bonne santé. [...]
Mais une conception aussi utopiste du médecin est en contradiction avec les faits. Sa
connaissance et sa compétence ne sont pas toujours adéquates et il y a beaucoup de cas ou ses
efforts les plus acharnés pour comprendre la maladie et modifier ses conséquences
n'aboutissent 4 aucun résultat » (Fox, 1988, p. 80). En d’autres termes, les malades
attendent de leur médecin un diagnostic, des prescriptions et, surtout, une guérison.
Or, parfois, les médecins ne détiennent pas les connaissances nécessaires a la mise en

place d'un traitement suffisamment efficace pour mener a la guérison, et ne peuvent,
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par conséquent, répondre & ces attentes. Ainsi, l'incertitude est constitutive de la
pratique médicale en général. Mais, s'agissant de certaines trajectoires de malades,
elle s’avere particuliérement aigué et omniprésente. Il s’agit des trajectoires liées & des
pathologies pour lesquelles les limites des connaissances médicales actuelles ne
permettent pas une maitrise totale de la maladie et des effets des traitements. Pour
certains patients, la situation de maladie se définit donc par lincertitude et par

l'incapacité des médecins a guérir.

V' Le systéme référentiel professionnel

Pour la médecine, le traitement ne peut étre commencé sans qu'un diagnostic
fiable n’ait été établi au préalable. Les médecins, de par leur formation, pensent
généralement a un diagnostic physique dans la mesure ou ils estiment que les
maladies physiques sont plus sérieuses que les maladies névrotiques. Ce mode de
pensée donne lieu a un procédé que Michael Balint appelle « [lélimination par les
symptomes physiques » (Balint, 1960). Les maladies sont classées selon la gravité des
altérations physiques qu’elles peuvent causer et cette hiérarchie s’applique également
aux malades qui les présentent. Par conséquent, lorsqu’un patient vient consulter un
médecin, ce dernier passe en revue les symptomes dont souffre le patient de maniére

a classer le malade et sa maladie dans une certaine catégorie.

Dans certains cas, lors du procédé d’élimination par les symptémes physiques, le
médecin peut étre amené a demander conseil auprés de confréres. Les difficultés qui
I'amenent a demander conseil auprés d’autres professionnels sont dues a des cas de
conscience : soit le médecin sent que ses connaissances sont insuffisantes et la
demande d’aide correspond alors a un besoin d’assurer la confiance en soi du
médecin ; soit le patient a des doutes sur les compétences de son médecin et la
demande d’aide répond a un besoin d’assurer la confiance du patient en son médecin

afin de renforcer le pouvoir thérapeutique de ce dernier.

Il existe donc « un systéme référentiel professionnel » permettant aux médecins de se
renseigner et d’obtenir des informations sur certaines pathologies et les traitements
médicaux appropriés. Le médecin est de ce fait membre d'une communauté
professionnelle qui constitue son groupe de référence, qui est étranger au monde
profane que constitue sa clientele, s'étendant au-delda de la communauté

professionnelle locale. Plus le médecin est introduit dans un systéme référentiel

30



Chapitre 1 : Les influences profanes et professionnelles
sur les trajectoires des malades

professionnel, plus il devient indépendant de ses malades (Freidson, 1984).
Cependant, tous les praticiens ne peuvent se permettre de se détacher complétement
de leur clientele. Nous voyons apparaitre deux stratégies possibles par rapport au
groupe professionnel de référence (Aiach et al., 1994b). Dans certains cas, le médecin
est amené & conformer sa pratique aux attentes et aux conceptions médicales de ses
malades. Ce comportement est plus souvent adopté par les médecins généralistes qui
se trouvent sous la dépendance de leurs patients pour exercer leur métier. Dans
d’autres cas, le médecin aura tendance a ajuster sa pratique et ses représentations
médicales aux opinions de son systeéme référentiel professionnel puisque 1'étendue de
son activité professionnelle dépend des recommandations de ses confréres. La plupart

du temps, cette stratégie est adoptée par les spécialistes.

Selon que les praticiens privilégient les relations qu’ils entretiennent avec leur
« systéme référentiel professionnel » ou les rapports qu’ils établissent avec leurs
patients, les relations thérapeutiques peuvent prendre des formes différentes, qui
vont de la coopération a la coercition. Ainsi, en dehors du fait que la trajectoire des
malades puisse étre influencée par les divergences de conceptions médicales et par
l'incertitude, les stratégies déployées par les praticiens pour maintenir leur activité

professionnelle déterminent également la situation de maladie.

v Les relations thérapeutiques

Pour éviter les erreurs de diagnostic, les médecins ne souhaitent pas s’impliquer
dans la relation thérapeutique. En ce sens, les médecins cherchent souvent a atteindre
une certaine neutralité dans les rapports qu'ils établissent avec les malades. Un
exemple extréme pourrait étre celui des chirurgiens qui se voient demander, au cours
de leur apprentissage, de se détacher complétement de leurs patients et d’évacuer la
dimension humaine au cours de la relation thérapeutique. Sans aller jusqu’a ce cas
excessif de non-relation entre le soignant et le soigné, nous pouvons dire que, en
général, les médecins essaient de préserver une certaine distance dans les rapports

qu’ils entretiennent avec leurs patients (Parsons, 1970 ; Martigne, 2000).

T. Szasz et M. Hollander ont proposé plusieurs modéles de relations médicales

(Szasz, Hollander, 1956) :
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- Le modeéle activité-passivité ou le patient est complétement immobile et passif,
soumis a l’activité du médecin.

- Le modele guidance-coopération ot un accord est nécessaire entre le médecin et
son patient pour le suivi du traitement. Méme si le comportement du patient
est moins passif, le médecin reste en position de pouvoir. Dans cette
interaction, le médecin prend plus d’initiatives que le malade qui est prét a
coopérer.

- Le modele participation mutuelle ou le médecin et le patient décident ensemble

de ce qu'il convient de faire.

Si on se réfere a la typologie de T. Szasz et M. Hollander, nous pouvons dire que
le modele le plus usuel est celui de « guidance-coopération ». En effet, I'asymétrie du
point de vue du savoir médical qui caractérise l'interaction patient/médecin, rend
quasiment inévitable la conception de la relation thérapeutique comme « un rapport
inégal ou la volonté du praticien s'impose en général a celle du patient. Idéalement, ce dernier
suit les suggestions de son docteur parce qu'il a toute confiance en lui. » (Guillod,1986). Cela
dit, la nature des interactions entre le malade et son praticien différe selon le type de
praticien auquel le malade se réfere: selon que le malade consulte un médecin
généraliste ou un spécialiste, la relation thérapeutique n’est pas la méme. Ces
différences peuvent en partie s’expliquer par le fait que le spécialiste est inséré dans
un systéme référentiel professionnel et n’a pas besoin de s’accorder aux opinions
médicales de ses patients, ce qui n'est pas le cas du médecin généraliste :
contrairement au spécialiste, le médecin généraliste se doit d’obtenir la coopération de
ses malades pour poursuivre son activité professionnelle. De ce fait, les interactions
entre le malade et son médecin seraient beaucoup plus libres lorsque le praticien est
sous la dépendance de ses patients que lorsque 'exercice de sa profession dépend des
relations qu'il entretient avec ses confréres. De plus, il ne faut pas oublier que les
spécialistes n'ont que des relations de second degré avec les patients tandis que,
« pour l'omnipraticien, le patient n’est pas seulement un patient, mais quelqu'un qu’il connait
bien, avec toute sa famille, tous ses parents, son passé, ses déceptions, ses succés et ses espoirs,
et tres souvent aussi tout son voisinage. Le spécialiste, si sympathisant soit-il, se trouve
infiniment moins impliqué » (Balint, 1960). En d’autres termes, le médecin généraliste
connait davantage la vie et les réactions de ses patients que le médecin spécialiste, qui
entretient des rapports superficiels basés sur des données physiques et qui se

préoccupe moins de la personnalité des malades.
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Ainsi, on pourrait penser que la relation thérapeutique qui s’établit entre le
médecin généraliste et son patient s’orienterait plutét vers le modéle de « guidance-
coopération » voire de « participation mutuelle », tandis que le modele « activité-
passivité » proposé par T. Szasz et M. Hollander s’appliquerait plus a la relation du
médecin spécialiste et de son malade. En ce sens, durant la consultation médicale avec
un médecin spécialiste, il existerait moins de discussions entre le patient et son
soignant et plus de pression de la part du professionnel de santé que lorsque le

malade consulte un médecin généraliste.

Cela dit, le procédé d’élimination par les symptdmes physiques fait intervenir
des consultants spécialisés, dans le cheminement thérapeutique des malades. Au
cours de son cheminement thérapeutique, le malade est donc amené a consulter des
spécialistes. L'introduction de ces spécialistes est un facteur nouveau dans la relation
patient/médecin dans le sens ou le patient consulte des praticiens sans que de
véritables liens ne se créent et sans que l'on attache une importance véritable a sa
personne. Comme le souligne Michael Balint: « Je ne connais aucun hépital ou l'on
accorde d ces besoins psychologiques d'un patient la méme attention routiniére que I'on porte d
la régularité de ses selles. Le maximum qu'un patient puisse espérer c’est le réconfort
routinier, plein de bonnes intentions, généralement appliqué sans discrimination et bien
souvent sans efficacité. » (Balint, 1960). Le malade se trouve donc confronté a un

moment donné de sa trajectoire médicale a « la collusion de I'anonymat »,

Cette situation rend l'individu vulnérable car, la plupart du temps, le patient est
livré a lui-méme; il n'est qu'un malade parmi d’autres, et méme si une relation de
confiance s’établit entre ce dernier et les professionnels de santé qu’il consulte, il sera

moins enclin a s’opposer au médecin et la relation tendra a étre coercitive.

En mettant en avant I'idée que la collusion de 1'anonymat engendre une relation
de pouvoir entre le médecin et son patient, nous pouvons supposer, dans un premier
temps, que les relations particulieres qu’entretiennent le patient et les spécialistes
orientent la situation de maladie vers un modele de passivité ou le malade se plierait
aux exigences des professionnels de santé qu’il consulte. Cela dit, nous pouvons nous
demander, dans le cas de maladies chroniques oi1 le malade consulte de plus en plus

de spécialistes et est amené a revoir les mémes spécialistes un certain nombre de fois,
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si la relation thérapeutique n’évolue pas et si le processus de décision ne prend pas
d’autres dimensions (Baszanger, 1986). Autrement dit, nous pourrions penser que la
relation de pouvoir entre les patients et leur médecin s’atténue a un moment donné
du cheminement thérapeutique des malades et que, de ce fait, ces derniers
manifesteraient plus ouvertement leur mécontentement lorsque les médecins ne
répondent pas a leurs attentes. Les malades mettraient alors en place des stratégies
d’évitement qui consisteraient soit a remettre en cause les diagnostics et les
prescriptions de leurs médecins et & demander conseil auprés d’autres professionnels
de santé, soit a rompre toute relation thérapeutique et a rechercher ailleurs une aide

médicale.

Nous avons vu qu’il existe une dynamique dans la construction de la situation de
maladie qui fait intervenir des profanes et des professionnels de santé. Les profanes et
les professionnels de santé fagonnent la trajectoire des malades dans des dimensions
différentes, de maniére diachronique et synchronique, latente et manifeste. Ainsi, la
maniere dont les malades percoivent leur maladie dépend des influences que les
profanes et les professionnels de santé exercent sur la trajectoire des malades. Afin
déterminer les effets de ces influences profanes et professionnelles sur la production

des représentations des malades, un protocole d’enquéte a été mis en place.

2 La méthodologie

Six points vont étre présentés: le choix de la pathologie, celui du terrain, la
réalisation d’'une pré-enquéte dans le but de recueillir des informations sur le
parcours thérapeutique et le vécu des malades atteintes d'un cancer du sein, la
construction d'un questionnaire, son test, et une période d’observation en milieu
hospitalier afin de nous imprégner du fonctionnement des services de sénologie et de

I'administration du traitement.

2.1 Le choix du cancer du sein

Afin d’analyser l'incidence des légitimités profanes et professionnelles sur la
perception de la situation de maladie, nous nous sommes intéressés a une pathologie

particuliere - le cancer - et ceci pour plusieurs raisons principales.
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1) Tout d’abord, le cancer est la deuxiéme cause de mortalité aprés les maladies
de 'appareil circulatoire. Les données issues de la Ligue contre le cancer indiquent
278.000 nouveaux cas de cancer pour l'année 2000, comparés a 170.000 cas en 1980.
L'augmentation en 20 ans est donc de 60%. Le cancer est, par conséquent, une maladie

extrémement répandue.

2) Il semble que cette maladie soit percue comme le nouveau « mal du siecle » et
l'idéal type de la maladie moderne. Méme si les significations rattachées a cette
maladie ont beaucoup évolué depuis les années 70, le mot cancer reste investi de
nombreux symboles : « de symbole de mort, il est devenu le symbole de la lutte contre la
maladie chronique et la mort a travers le discours sur l'espoir et la cure possible » (Saillant,
1988, p. 17). Le cancer reste cependant une maladie qui fait peur et « autour de lui se
développent les fantasmes les plus divers et parfois les plus contradictoires » (Herzlich,
Pierret, 1991, p. 84). Dans cette perspective, I'analyse des représentations liées a une

maladie telle que le cancer s’avere intéressante.

3) Le cancer est une pathologie dynamique qui demande un processus
thérapeutique plus ou moins long nécessitant de nombreuses décisions: les
protocoles de soins anticancéreux rassemblent différents traitements tels que la
chirurgie, la chimiothérapie, la radiothérapie et ’hormonothérapie, mobilisés au fur et
a mesure de la trajectoire médicale des malades. De plus, le malade est amené a suivre
un traitement le mettant en relation non seulement avec des médecins généralistes
mais également avec des spécialistes. Nous pourrions méme aller jusqu'a dire,
qu'arrivé a un certain stade de la maladie, ce dernier ne consulte plus que des
spécialistes. En choisissant le cancer, nous pouvions nous intéresser a la dynamique

de la relation thérapeutique en analysant la manieére dont le malade s’intégre dans le

monde médical.

4) Le cancer est, dans la plupart des cas, une maladie longue et pénible qui
bouleverse les relations entre conjoints, entre parents et enfants, entre fréres et sceurs,
avec les amis et les collegues. Nous pouvions penser que, bien souvent, le malade a
peur d'étre une charge et que les proches se sentent souvent désarmés,
inexpérimentés et quelques fois épuisés (Bataille, 2003). Dans cette perspective, au

cours du développement de sa maladie, le malade peut, dans certains cas, voir

35



Chapitre 1 : Les influences profanes et professionnelles
sur les trajectoires des malades

régresser la capacité de soutien de ses proches et peut étre contraint a reconstruire son

réseau.

5) De plus, dans la mesure otx le cancer est une maladie complexe, les
connaissances profanes concernant cette pathologie restent limitées. Nous pouvions
supposer qu'au fil de I'évolution de la maladie, le malade se détache de son réseau
personnel en ce sens qu’il demande de plus en plus conseil & son médecin et se fie de

plus en plus aux professionnels de santé qu’il consulte.

Enfin, il ne faut pas omettre que le malade atteint d’un cancer est amené a
rencontrer d’autres malades au cours de son cheminement thérapeutique. Les salles
d’attente ol sont réunis les malades avant une séance de soins ou une consultation
médicale, aussi bien que les salles communes ot sont administrés des traitements tels
que la chimiothérapie, sont des lieux ot les malades se rencontrent et sont amenés a
discuter des traitements, des médecins, de leur pathologie et du vécu de la maladie au
quotidien. Pour le malade, il est important de pouvoir discuter avec des personnes
atteintes du méme cancer, qui supportent les mémes douleurs, sont confrontées aux
méme problémes, qui comprennent, épaulent, réconfortent en connaissance de cause.
Il existe donc des groupes formels (les associations de malades ou d’anciens malades
atteints de cancer comme la Ligue contre le cancer, Jour aprés jour, Au-dela du
cancer) ou informels de malades (tels qu’ils se constituent par exemple dans les salles
d’attente), et en dehors du soutien qu’ils apportent, ces groupes donnent des conseils
issus de leurs expériences, transmettent des informations sur les bienfaits et les
inconvénients des traitements, et divulguent leurs opinions sur les médecins et les

services spécialisés!.

Ainsi, en supposant que le cheminement médical des personnes atteintes d'un
cancer comporte une dynamique du systéme référentiel profane, I'analyse de cette

pathologie, nous permettait de rendre compte de ce processus.

1 Francine Saillant et Marie Ménoret ont attiré l'attention sur l'existence de modes de
régulation des échanges de paroles sur la maladie entre les malades au sein des établissements
anti-cancéreux. Les soignants estiment que ces échanges sont nocifs pour le bon déroulement
de la trajectoire des patients dans la mesure ou1 ces discussions créent non seulement une
atmosphere morbide et triste, mais également, parce qu'en parlant entre eux, les malades,
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Cela dit, il existe de nombreux cancers et notre attention s’est portée plus

particuliérement sur le cancer du sein.

Premiérement, parce que le cancer du sein est un des cancers qui se guérit le
mieux et que, par conséquent, les implications émotionnelles du chercheur se

trouvaient relativement amoindries : nous n'avions pas & rencontrer des malades

atteintes de cancers en phase terminale, se sachant mourantes.

Deuxiémement, dans la mesure ot le cancer peut amener le malade & remettre en
cause les roles et les fonctions qu’il exerce habituellement, comme par exemple, les
roles professionnels ou encore les roles familiaux, cette maladie peut étre percue
comme une déviance sociale au sens oll ’entend E. Freidson!. Ainsi, d"une maniére
générale, le cancer engendre une déviance que l'on pourrait qualifier de
« fonctionnelle ». Cela dit, le cancer du sein est une maladie pouvant agir sur I'aspect
physique des malades. D"un point de vue plus spécifique, le cancer peut devenir une
maladie stigmatisée et stigmatisante pour le malade, comportant une déviance
physique. A une certaine déviance fonctionnelle, s’ajoute donc une déviance physique
et cette double déviance peut avoir une incidence sur la mobilisation du systeme

référentiel.

En effet, d'un c6té, nous pouvions supposer que lorsqu’un individu n’est plus
capable d’assumer totalement l’ensemble de ses roles sociaux, des tensions au sein de
son réseau personnel peuvent survenir, et ces conflits sont susceptibles d’aboutir a
des pertes de liens ou tout au moins a une redéfinition de ces liens. D’un autre coté,
nous pouvions supposer que, du fait de la stigmatisation du cancer du sein, la malade
peut avoir honte ou peur des conséquences relationnelles dues a I'annonce de sa
maladie. De ce fait, elle ne révélerait ses probléemes de santé qu’a un certain nombre
de personnes : soit parce qu'elle estime que le jugement que ces dernieres portent

actuellement sur elle ne changera pas, soit parce que certaines relations ne lui

s’échangent des informations erronées sur la maladie et les traitements (Saillant, 1988 ;
Meénoret, 1999).

! Dans son approche de la notion de déviance sociale, E.Freidson distingue la déviance
primaire de la déviance secondaire : « La déviance significative est secondaire, c’est a dire qu’elle
organise socialement comme déviance et non comme simple différence, d savoir sous forme d'un rile
spécifiquement déviant qui aide l'individu a se défendre, a s’attaquer ou a s’adapter aux problémes posés
par les réactions des autres A sa propre déviance primaire. » (Freidson, 1984, p. 223). Aussi, plus un
individu se détache de ses roles quotidiens, plus il entre dans une déviance secondaire.
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semblent pas essentielles et que l'absence de ces liens ne représente pas un
déséquilibre relationnel important & ses yeux. En ce sens, nous pouvions avancer
I'idée que les systémes référentiels évoluent & mesure que le regard porté par les

membres des réseaux personnels des malades sur le cancer du sein change.

L’étude de la trajectoire médicale des personnes atteintes d'un cancer du sein
mettait donc en avant lincidence des représentations culturelles et de la

catégorisation sur le comportement des malades.

Ainsi, le cancer, et plus particulierement le cancer du sein, est une pathologie qui
permet d’analyser la production des représentations des malades compte tenu de
I'évolution de leur état de santé, de leurs croyances médicales, de leur position au sein
de leur réseau personnel, et enfin des relations fluctuantes que les malades

entretiennent avec le corps médical.

2.2 Le choix du terrain

Dans la région Nord-Pas-de-Calais, de nombreux hopitaux et cliniques prennent
en charge le traitement du cancer du sein. Cependant, notre choix s’est porté sur le

Centre Oscar Lambret de Lille pour plusieurs raisons.

Tout d’abord, le Centre Oscar Lambret est le seul centre anticancéreux de la
région et, par conséquent, il draine un grand nombre de malades : il accueille chaque
année environ 6 500 personnes dont 1 700! sont soignées pour un cancer du sein. Par
ailleurs, ce Centre dispose de tous les protocoles thérapeutiques existants & 1'heure
actuelle pour le traitement du cancer du sein, ce qui n’est pas le cas de tous les
établissements hospitaliers de la région. Le Centre Oscar Lambret assure donc la
totalité de la prise en charge des malades atteints de cancer. Ainsi, en réalisant notre
enquéte au sein de cet établissement, nous avions acces, d'une part, a une population
importante de personnes atteintes d’un cancer du sein et, d’autre part, nous avions la

possibilité de suivre les malades tout au long de leur cheminement médical.

1 Ce chiffre prend en compte l'ensemble des cas de cancer du sein a savoir : les nouveaux cas
de cancer, les cas de récidive et les cancers du sein métastasés et non métastasés.
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De plus, dans la mesure ot1 le professeur Alexis Ferrand et le directeur du Centre
Oscar Lambret s’étaient déja rencontrés lors de séminaires, les conditions d’acces au

sein de cet établissement nous étaient facilitées.

2.3 La pré-enquéte

Au cours du printemps 2001, nous avons mené une pré-enquéte qui visait a
retracer les grandes étapes du processus thérapeutique des malades atteintes de
cancer du sein et a mesurer le role tenu par l'entourage durant la maladie et le
traitement. Le vécu de la maladie a été appréhendé au travers d’entretiens semi-

directifs réalisés au sein de deux populations différentes.

D’une part, cette enquéte exploratoire a été menée aupres de cinq femmes ayant
eu un cancer du sein. Nous avons contacté ces personnes grace a 'association « Au-
dela du cancer » qui regroupe des malades ou d’anciennes malades atteintes d'un
cancer du sein. Cette association nous a communiqué une liste d’adhérentes dans
laquelle nous avons sélectionné cinq femmes & qui nous avons proposé un entretien
portant sur le vécu de leur maladie. Les cinq femmes ont toutes accepté de nous

rencontrer.

D’autre part, cette pré-enquéte a été effectutée auprés de cing infirmiéres
travaillant ou ayant travaillé dans des services de cancérologie. Ces infirmiéres
exercaient pour la plupart dans des cliniques privées. Nous nous sommes servis de

notre propre réseau personnel pour trouver ces infirmieres.

La totalité des entretiens s’est déroulée au domicile des personnes.

Nous avons utilisé des grilles d’entretien différentes pour chacune des
populations. La grille d’entretien des femmes ayant eu un cancer retracait le
cheminement thérapeutique des malades. A travers ce récit, 'accent était mis sur
quatre points essentiels :

- Premiérement le soutien affectif et émotionnel apporté par les proches tout au

long du traitement,

- Deuxiémement les représentations des malades et les opinions de leur

entourage concernant la maladie et les traitements,

- Troisiémement, les interactions entre les malades et les soignants,
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- Enfin, la qualité des informations médicales reques par les malades au cours

de leur cheminement thérapeutique.

Les entretiens aupres des infirmiéres étaient plus une description des patientes
atteintes d’un cancer du sein et plus particulierement de 1'état d’esprit dans lequel se
trouvent ces femmes au moment de la prise en charge. La place de I'entourage ainsi
que les relations que les infirmiéres entretiennent avec les patientes et leurs proches
étaient également abordées. Par ailleurs, une partie de 'entretien mettait 1'accent sur
le fonctionnement des services de cancérologie et sur la pratique médicale des
infirmiéres au sein de 1'hopital. Cette derniére partie de I'entretien visait a mettre en
lumiere les relations établies entre les différents soignants des services de

cancérologie d’une part, entre les soignants et les soignés d’autre part.

Les résultats de cette enquéte exploratoire ont vérifié 'existence de systémes
référentiels profanes. Il est apparu que ces réseaux de conseils profanes pouvaient étre
plus ou moins étendus et informés sur la maladie et les traitements anticancéreux, et
que, par ailleurs, les conceptions des membres de ces réseaux pouvaient parfois
s’opposer aux opinions des professionnels de santé. De plus, nous avons pu identifier
des relations fluctuantes avec les différents soignants auxquels les malades se sont

adressées pour se soigner.

Nous avons également relevé quatre grandes étapes dans le cheminement

thérapeutique des patientes :

- L’annonce du diagnostic, qui s’est révélé étre un moment douloureux et
généralement violent dans le choix des termes employés par les
professionnels de santé.

- L'intervention chirurgicale, qui était vécue par les personnes interrogées
comme une épreuve dans la mesure ou, par cette intervention, on portait
atteinte a leur féminité.

- Les traitements adjuvants, qui étaient difficilement supportés en cas de
chimiothérapie.

- Les bilans de controle, qui étaient perqus comme un moment déterminant et
angoissant puisqu’ils déterminent l'efficacité du traitement et fixent les
perspectives de guérison. Les consultations de controle sont redoutées par les

malades car, a tout moment, le cancérologue peut annoncer une récidive.
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Entre chaque bilan, les malades sont donc en sursis (Ménoret, 1999). Par
conséquent, les bilans rythment la période de rémission des femmes ayant eu

un cancer du sein.

En outre, nous avions pour ambition de voir si ces femmes avaient ou non des
difficultés a parler de leur vécu et si certains thémes étaient difficiles a aborder. Or,
nous n‘avons pas rencontré de réticence majeure de la part des personnes

interviewées.

Cette pré-enquéte a donc permis de construire notre questionnaire et de mettre
en avant les grandes étapes du processus thérapeutique des patientes dont la

connaissance a été utile pour déterminer les modalités de passation du questionnaire.

24 Le questionnaire!

Nous avons choisi d’utiliser le questionnaire comme outil d’analyse. En effet, au
vu du grand nombre de thémes que nous souhaitions traiter (les représentations des
malades, le cheminement thérapeutique des patientes, le recensement des réseaux de
discussion sur la maladie, les opinions présentes au sein du réseau personnel des
malades, les professionnels de santé consultés et les informations diffusées par ces
derniers sur la maladie et les traitements), il a semblé qu'une enquéte par
questionnaire serait plus adaptée. De plus, les analyses de type « réseaux personnels »
sont le plus souvent réalisées par la technique du questionnaire qui a montré son

efficacité.

Par ailleurs, en partant de l'hypothése qu’il existe de nombreux systémes
représentationnels liés a la maladie, nous voulions nous donner la possibilité
d’accéder a une grande diversité de représentations sur le cancer. Pour ce faire, nous

devions interroger un nombre important de malades. En ce sens, seule une enquéte

1 Le questionnaire est présenté en Annexe 2.
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quantitative nous permettait de recueillir des univers de significations variés, se

rattachant au cancer du seinl.

Toutefois, le questionnaire que nous avons utilisé a été élaboré de maniére a ce
que les malades puissent s’exprimer. Autrement dit, le questionnaire n’était pas
uniquement construit autour de questions fermées impliquant des réponses
complétement standardisées. Certaines parties du questionnaire emploient des

questions ouvertes et s’apparentent 4 un entretien semi-directif.

Le questionnaire regroupe donc différentes méthodologies: des questions
fermées, des questions ouvertes et des générateurs de noms spécifiquement adaptés a
une analyse des réseaux personnels. Soulignons également que les malades ne se
contentaient pas de répondre directement aux questions qui leur étaient posées, mais
« se racontaient ». Les malades déviaient en effet souvent des questions que nous leur
soumettions et les réponses, méme standardisées, ont été ponctuées de commentaires

multiples et importants pour étayer notre analyse.

Le questionnaire que nous avons utilisé comporte plusieurs parties.

o Leprotocole thérapeutique des malades

Le but de cette section était de connaitre le cheminement thérapeutique des

malades au moment de leur admission au Centre Oscar Lambret :

la date du diagnostic du cancer du sein

la date de l'intervention chirurgicale

le type d'intervention chirurgicale effectuée

la date de début et de fin du protocole de chimiothérapie.

o Une analyse de I'état de santé ressenti par les malades

Cette section permettait de rendre compte de la situation médicale des malades
et des effets du traitement sur leur état de santé, perqus par les malades elles-mémes.
Pour construire cette section, nous nous sommes inspirés du questionnaire « Linear

Analogue Self Assentment » (LASA) qui a été élaboré en 1976 et utilisé jusqu’en 1988

1 On verra qu'un modele de représentations du cancer du sein développé par les malades que.
nous avons interrogées n’était adopté que par 6 patientes. Seule une enquéte quantitative
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aupres de personnes atteintes d'un cancer du sein. Le but de ce questionnaire était

d’évaluer la qualité de vie de ces personnes.

Le questionnaire LASA emploie des échelles sur lesquelles les personnes doivent
tirer un trait pour évaluer la perception de leur expérience. La distance entre le trait et
les extrémités permet de produire un score numérique, dont la somme permet

d’estimer I'état de santé ressenti par les malades.

Le questionnaire initial comportait vingt-cinq items qui pouvaient se répartir en
quatre catégories : dix items se rapportant aux effets de la maladie et du traitement,
cinq examinant les conséquences psychologiques de la maladie, cinq évaluant les
capacités physiques des malades, et cinq autres items s’'intéressant aux relations
personnelles des malades. Parmi 'ensemble de ces catégories, nous n'avons retenu
que les trois premiéres a savoir les effets de la maladie et du traitement, les
conséquences psychologiques de la maladie, les capacités physiques des malades ; la
derniere catégorie du questionnaire LASA (les relations personnelles) faisant I'objet
d'une section a part entiére dans notre questionnaire. Par ailleurs, nous avons
sélectionné certains items pour chaque catégorie de maniere a alléger cette partie du
questionnaire. Nous avons retenu treize items qui semblaient les plus pertinents par

rapport a notre objet de recherche.

Dans cette section du questionnaire, quatre items se rapportent aux effets de la
maladie et du traitement. Ces items tiennent compte des nausées, de 1'appétit, de la
douleur et de la fatigue. Concernant les conséquences psychologiques de la maladie,
nous avons retenu 1'état d’anxiété, la nervosité et la perception de la qualité de vie.
Enfin, nous avons retenu cinqg items évaluant les capacités physiques des malades :
l'aptitude & porter des objets lourds, a faire des courses, a faire le ménage et a exercer
sa profession. En dehors de la capacité physique des malades, les trois derniers items
de cette catégorie mettent en avant l'aptitude relative des malades a accomplir une

partie de leurs roles sociaux, qu'il s’agisse des roles professionnels ou familiaux.

pouvait mettre a jour cet univers de significations porté par si peu de malades.
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o Une analyse de réseaux personnels pour décrire le systeme référentiel profane

L’analyse des réseaux personnels consiste a recenser les relations d’un individu
(eg0). Dans ce but, on doit faire énumérer par l'enquété un certain nombre de
relations. Ces relations peuvent étre sélectionnées sur des critéres particuliers mais la
somme des individus cités comme relations d’ego forme le réseau personnel de

I'individu.

Pour permettre a l'enquété de se remémorer ses relations sociales et de
sélectionner les individus en fonction des criteres spécifiques précisés par 1'enquéteur,
des questions contextualisées sont mises en place. L’ensemble de cette procédure
consistant & inventorier les relations d'ego est appelé « générateur de noms ». Ces

générateurs de noms se construisent en fonction des objectifs de 1’analyse menée.

Dans le cas présent, le but de I'analyse était de mettre en lumiere le systeme
référentiel profane des malades. Il s’agissait de savoir quelles personnes fournissent
des informations, conseillent et soutiennent réellement les malades dans I'épreuve de
la maladie, parmi l’ensemble des personnes susceptibles de le faire. En d’autres
termes, l'objectif était d’identifier les ressources relationnelles utilisées par les
malades compte tenu de celles dont elles disposaient. Pour parvenir a 1'objectif fixé,

nous avons utilisé trois générateurs de noms.

Tout d’abord, nous avons demandé aux malades de nous citer 'ensemble des
personnes qu’elles cétoient de maniére réguliere. Le premier générateur de noms
permettait donc d’obtenir un apercu des réseaux de relations personnelles des

malades.

Toutefois, les acteurs mobilisent leurs relations en fonction des ressources dont
ils ont besoin. Partant de ce constat, nous souhaitions connaitre quelles sont les
personnes auxquelles les malades font appel lorsqu’il s’agit de questions de santé. A
partir du premier générateur de noms, nous avons procédé au recensement des
personnes avec lesquelles les maladeé parlent de questions de santé d’une maniére
générale. Nous avons par ce biais obtenu les réseaux de discussion sur la santé des

malades.
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Cependant, les personnes avec lesquelles les malades parlent de questions de
santé, ne sont pas forcément celles a qui les malades s’adressent pour parler de leur
cancer et pour demander conseil en ce domaine. En effet, nous pensions qu'il était plus
facile de se confier sur des questions de santé générales telles que les maladies de la
vie courante, la prescription de médicaments, ou encore les problemes dentaires, que
de parler de son cancer et des traitements qui s’y rattachent. Tout au moins, les
critéres de sélection ne sont pas identiques. Nous pensions que le cancer était un sujet
tabou et que le réseau de conseil et de discussion profane sur la maladie différerait de
celui sur la santé. De ce fait, nous avons défini un troisiéme générateur de noms qui
consistait & demander aux malades de nommer, parmi les personnes déja citées en
premier lieu, les personnes avec lesquelles elles discutent de leur cancer. Nous avons
recueilli ainsi le systéme référentiel profane des malades, que nous appellerons par la

suite le résequ de discussion sur la maladie.

Pour chaque étape du recensement des relations profanes des malades, nous
avons laissé la possibilité aux personnes interviewées de rajouter des noms qui ne

figuraient pas dans la liste de départ.

Afin de décrire les relations des malades, nous avons utilisé un certain nombre
d’indicateurs tels que la durée de la relation, la fréquence des contacts quelle que soit
leur nature, le type de lien qui unit ego et ses relations, et une échelle d'intensité

subjective des liens.

Des questions subsidiaires sur la compétence médicale des membres du réseau
personnel et sur la présence de malades ou d’anciens malades parmi I'entourage des
enquétées apportent également des informations sur les ressources informationnelles

potentielles concernant la maladie et les traitements.

o Un recueil d'informations sur les représentations des malades

Dans cette section, nous cherchons a avoir des indicateurs sur 1'état des
connaissances médicales des malades et sur leurs représentations concernant le

cancer.
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Pour ce faire, nous avons demandé aux malades, & I'aide de questions ouvertes, de
nous décrire leur perception du cancer au moment de I'enquéte et I'état actuel de leur

savoir en la matiérel. La question était présentée de la maniére suivante :

« Nous allons maintenant parler de votre maladie et plus particuliérement de la maniere dont
vous I'abordez.

Depuis le diagnostic de votre cancer, les différents professionnels de santé que vous avez
rencontrés ont dil vous expliguer de maniére plus ou moins claire ce qu’est le cancer, quelles
sont ses origines et quel est son mode de fonctionnement. Peut-étre saviez vous, bien avant
votre dépistage, ce qu’était cette maladie et les renseignements qui vous ont été donnés par ces
professionnels n'ont-ils fait que compléter l'idée que vous vous faisiez du cancer. Il se peut
également gue vous vous soyez renseigné par vous-méme sur cette maladie auprés d'autres
personnes ou par des lectures dans la presse spécialisée.

Vous avez donc actuellement une idée plus ou moins précise de ce qu’est le cancer.

Pouvez-vous, en quelques phrases, me dire ce qu’est pour vous le cancer ?

Pouvez-vous, en quelques phrases, me dire ce que vous savez du cancer ? »

Puis, dans une seconde partie, nous avons utilisé des items se rapportant a la
perception du monde médical, au traitement, & la maladie et a la guérison. Ces items
se présentent sous forme de phrases que nous avons relevées dans les entretiens
réalisés lors de la pré-enquéte. Pour chaque item, les personnes interrogées devaient

se positionner en répondant par « plutdt d’accord », « plutdt pas d’accord ».

L’analyse de ces items, couplée a l'analyse des connaissances et représentations
des malades permet d’identifier les types de systémes représentationnels des

personnes interviewées au moment de la passation du questionnaire.

o Une analyse des discussions entre les malades et leur entourage

En posant 'hypothese que les représentations se construisent au cours des
interactions sociales, dans cette section, nous voulions appréhender le contenu des
conversations sur la maladie entre les patientes et les membres des réseaux de

discussion (les confidents). Toutefois, nous nous plagons du point de vue de I'acteur.

1 Nous reviendrons sur la formulation de la question ouverte et sur ses justifications quand
nous la traiterons.
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En ce sens, nous nous sommes intéressés a la maniére dont les malades retranscrivent,
a posteriori, les discussions qu’elles ont pu avoir avec leur entourage au sujet de leur

pathologie.

Par ailleurs, il nous a semblé difficile d’appréhender les discussions sur la
maladie a I'aide de questions fermées. Dans cette section, nous avons donc utilisé des
questions ouvertes en demandant aux malades de relater les conversations qu’elles
avaient eues avec leur entourage au sujet de leur pathologie, du traitement qui leur
était prescrit, des médecins qu’elles consultaient et des établissements hospitaliers

qu’elles fréquentaient pour se soigner.

Nous postulons donc ici que ce ne sont pas les propos réellement tenus par des
proches qui importent mais les interprétations qu’en font les acteurs, dans la mesure
ol c'est cette interprétation qui a de l'influence sur le raisonnement des individus :

4 . . .
c’est ce que les malades ont retenu de ces conversations qui compte et non pas ce qui

a effectivement été ditl.

En analysant les contenus des conversations qui ont été évoquées, nous avons pu
recenser les thémes abordés par les malades et leurs confidents, et appréhender les
points de vue sur le cancer, les traitements anticancéreux et le monde médical,

imputés aux membres des réseaux de discussion.

Nous avons également cherché a connaitre les points d’accord et de désaccord
entre les malades et les membres de leurs réseaux afin de mettre en avant la présence

de consensus ou de dissensus entre les enquétées et leurs confidents.

o Une analyse des relations entre les patients et leurs médecins

Au cours de cette section, nous cherchons a déterminer quels étaient les
professionnels de santé consultés par les malades au cours de leur cheminement
thérapeutique. La question est ici de savoir avec qui les malades sont en contact pour
se soigner: combien de professionnels consultent-elles, quelle est leur spécialité,

comment ces praticiens sont-ils choisis? Pour ce faire, nous avons utilisé un

1 Ce postulat est justifié dans le chapitre 5.
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« générateur de noms » en demandant aux malades de nous citer les professionnels

qu’elles ont rencontrés dans le cadre de leur maladie.

Le contrdle et I'influence de 1'autorité médicale sur les malades s’exercent :

- Par le biais de la qualité de la relation thérapeutique qui s’établit entre les
patients et leur médecin. Afin de rendre compte de la nature de cette relation
thérapeutique, nous avons utilisé plusieurs indicateurs: la durée de la
relation, la fréquence de consultation et I'écoute du professionnel de santé
concernant les doutes et les craintes des malades.

- Au travers des différents adressages qui structurent la trajectoire médicale
des malades. Afin de mesurer le poids des adressages dans le cheminement
thérapeutique des patientes, nous avons demandé quelles étaient les origines
du choix de chaque professionnel de santé consulté.

- Par les informations médicales transmises. Des questions sur le jugement
porté par les malades concernant les informations communiquées par les
différents professionnels de santé, nous ont permis de mesurer la qualité de

la transmission des informations médicales lors des consultations.

L’objectif est de savoir si les malades sont satisfaites ou non de leurs soignants, si
elles leur font confiance, si elles estiment avoir été suffisamment informées sur la
maladie et les traitements ou si, au contraire, elles ont demandé des avis médicaux
complémentaires auprés d’autres professionnels de santé. Au travers des réponses

apportées, la compliance et les attentes des malades ont pu étre examinées.

o Une analyse des choix des traitements et des établissements hospitaliers

Le but de cette section était d’explorer les connaissances des malades sur les
traitements anticancéreux et sur I'établissement dans lequel elles se font soigner. En
interrogeant les malades sur leur démarche de recherche d’informations en ce qui
concerne les traitements et les établissements hospitaliers capables de prendre en
charge leur maladie, sur le fait de suivre d’autres traitements que ceux prescrits de
maniere officielle, et en questionnant les malades sur les criteres de choix du Centre
Oscar Lambret, nous voulions déterminer le niveau de soumission des patientes a
'autorité médicale. Autrement dit, nous voulions percevoir si les patientes se laissent

guider dans un cheminement thérapeutique établi par les professionnels de santé ou
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si, a linverse, elles émettent des choix et des réserves, ou recherchent des

informations visant a entériner les décisions des soignants.

Le questionnaire que nous avons construit présente donc sept parties distinctes

avec chacune leurs ambitions particuliéres.

25 L’observation en milieu hospitalier

Afin de mieux appréhender le terrain auquel nous serions confrontés et de
préparer la passation du questionnaire, le Centre Oscar Lambret nous a autorisés a

réaliser un stage d’observation d'une période d"un mois au sein de I'établissement.

Au cours de ce travail d’observation, nous avons reconstitué le parcours
thérapeutique des patientes soignées pour un cancer du sein en nous rendant dans les
différents services qui s’occupent de cette pathologie : 1'h6pital de jour, les services de

chirurgie, les salles d’examens.

Nous avons débuté notre travail d’observation par le suivi de trois sénologues et
de deux chirurgiens dans leur pratique quotidienne, en hopital de jour. Nous avons
assisté a des décisions thérapeutiques et a 'annonce de diagnostics de cancer du sein.
Nous avons observé des consultations de controle et de suivi médical de patientes en

cure de chimiothérapie. Nous avons également été confrontés a des cas de récidive.

La diversité des consultations observées nous a permis de constater que les
médecins adaptent leur discours médical en fonction du tempérament et du cas
pathologique des patients qui se rendent en consultation : les médecins ne tiennent
pas les mémes propos selon que les malades semblent dynamiques ou abattus, sont
atteints d’un cancer in situ ou d'un cancer métastasique. Par ailleurs, aprés chaque
consultation, les médecins ont pris le temps de décrypter avec nous la consultation, et
de justifier leurs comportements en nous expliquant les raisons qui les ont poussés a

agir de telle ou telle fagon.

Durant cette période, nous nous sommes également rendus dans le département
de chirurgie afin d’observer la prise en charge des malades avant et aprés une
intervention chirurgicale. Plus précisément, nous avons suivi le travail des infirmieres

et des anesthésistes, et nous avons accompagné deux chirurgiens lors de leurs
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consultations quotidiennes au chevet des malades. Nous avons ainsi pu examiner la
prise en charge des malades dans les services de chirurgie et répondre aux questions
suivantes : quels sont les soins apportés aux malades durant leur hospitalisation,
comment se déroulent les consultations d’anesthésie et les visites des chirurgiens en

chambre suite a une intervention chirurgicale, en quoi consiste le travail des

infirmieres et, enfin, comment se passent les interactions entre les soignants.

Dans un dernier temps, nous nous sommes rendus en hopital de jour ot ont lieu
les séances de chimiothérapie. Nous avons pu comprendre comment les traitements
de chimiothérapie sont administrés et comment fonctionne la prise en charge des
malades a cette étape du protocole de soins. Par ailleurs, nous avons assisté a des
soins post-opératoires et a des consultations o des prothéses mammaires sont
proposées aux patientes ayant subi une mastectomie totale.

A chaque étape du processus thérapeutique, nous cherchions a percevoir les
rapports entretenus entre les patientes et les professionnels de santé, les informations
médicales communiquées aux patientes concernant leur maladie et le traitement, la
place de la famille et (ou) des amis dans le cheminement médical des malades, et la
maniére dont les professionnels de santé gerent la présence de la famille lors des

traitements.

Ce stage relativement court ne nous a pas permis de faire une observation plus
approfondie de la prise en charge des malades. Cela dit, 'observation n’était pas une
fin en soi mais visait a améliorer notre connaissance de l’administration des
traitements et des protocoles thérapeutiques. En ce sens, ce stage a été trés productif
dans la mesure oil il nous a permis de mieux comprendre les stratégies
thérapeutiques qui, sur papier, s'étaient avérées extrémement complexes, et de
planifier la passation de notre questionnaire. De plus, bien que les théemes abordés
soient restés trés généraux, cette observation a apporté des éléments de
compréhension non négligeables pour appréhender les réponses des malades et

finaliser I'analyse du questionnaire.

2.6 Le test du questionnaire

Nous avons testé le questionnaire aupres de dix patientes dont le protocole

thérapeutique comportait une chirurgie et une chimiothérapie adjuvante. Les
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patientes interrogées se situaient a différentes étapes du protocole de soins : certaines
se trouvaient en début de traitement, d’autres en fin de chimiothérapie. Ainsi, nous
avons pu examiner la validité du questionnaire aux différentes étapes du
cheminement thérapeutique des patientes et, suite a ce test, certains points du

questionnaire ont été révisés.

Lors de la construction du questionnaire, nous avions mis en place trois
générateurs de noms: le premier recensait le réseau personnel des malades, le
deuxiéme le réseau de discussion sur la santé, et le troisieme le réseau de discussion
sur la maladie. Or, lors de la passation du questionnaire, pour le premier générateur
de noms, les malades citaient d’emblée les membres de leur réseau de discussion sur
la maladie. Autrement dit, lorsque nous demandions aux patientes de recenser les
personnes qui les entourent, ces dernieres ne nommaient que les personnes qui les
soutiennent dans la maladie. Nous n’obtenions donc pas le réseau personnel des

malades dans sa globalité.

Nous avons expliqué cette situation par deux biais qui pouvaient prédisposer les
patientes & répondre de cette maniere. Tout d’abord, les personnes interrogées
savaient, avant la passation du questionnaire, que nous venions les enquéter sur la
maniére dont elles percoivent la maladie et le traitement; ensuite, le fait que les
patientes soient interrogées a I'hopital et durant leur traitement, pouvait conditionner
les malades. De plus, la formulation méme du générateur de noms pouvait engendrer
un biais puisque nous leur demandions de nous citer les personnes qui les entourent.

Or, dans leur situation, 1'utilisation méme du verbe « entourer » pouvait signifier « les

personnes qui vous entourent dans la maladie ».

Pour parer ces différents biais, nous avons décidé d'inverser les générateurs de
noms et de questionner les malades sur leur réseau de discussion sur la maladie en
premier lieu. Le générateur de noms du réseau personnel a été placé en deuxieme
position. Nous avons également reformulé notre générateur de noms sur le réseau
personnel en demandant aux patientes de nous citer les personnes qu’elles
fréquentent mais avec lesquelles elles ne discutent pas de leur maladie. De cette

maniére, nous avons pu obtenir des indications sur le réseau personnel des malades.
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Hormis ce biais majeur, lors du test du questionnaire, nous n’avons pas rencontré
de difficultés. Nous avons toutefois effectué quelques changements dans les modalités
utilisées pour certaines questions : nous en avons rajouté certaines et avons éliminé
des modalités de réponses qui semblaient superflues. Cependant, la trame du

questionnaire est restée la méme.

Le questionnaire a été bien accueilli par I'ensemble des malades que nous avons
interrogées et nos doutes concernant la réticence des patientes a parler de leur

maladie se sont estompés.

3 L’administration du guestionnaire

3.1 L’échantillonnage

Nous avons déterminé plusieurs criteres afin de sélectionner les personnes a

interviewer : le sexe, le diagnostic médical, le protocole thérapeutique, et I'age.

o Lesexe

Le cancer du sein est une pathologie qui touche majoritairement des femmes. Il
existe néanmoins des cas de cancer du sein chez 'homme. Toutefois, la survenue d’un

cancer du sein est 100 fois plus rare chez ’homme que chez la femme.

On peut penser que les hommes et les femmes ont des conceptions du corps
différentes et que, de ce fait, le vécu de la maladie et des effets des traitements
anticancéreux (notamment de la mastectomie et de la chimiothérapie) peut susciter
des interprétations différenciées chez les deux sexes. Par conséquent, I'explication de
la production des systémes représentationnels des malades se trouverait biaisée par
I'introduction de la variable « sexe ». Ainsi, au vu de la faible proportion d’hommes
dans la population malade et au vu des problemes engendrés dans 1'analyse par la
prise en compte de la variable «sexe », nous avons décidé de ne nous intéresser

qu’aux femmes atteintes d’un cancer du sein.
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o Le diagnostic médical

Nous travaillons sur la production des représentations des malades confrontées a
une situation médicale particuliere. Nous devions par conséquent interviewer des
malades qui avaient déja été diagnostiquées par des professionnels de santé.
Toutefois, nous avons exclu de notre échantillonnage les personnes dont le cancer
était métastasique, et ceci pour des raisons qui relévent de la méthodologie et de la
faisabilité de l'enquéte, mais également pouf des questions d’ordre éthique et

émotionnel.

En effet, en cas de cancer métastasique, les protocoles de soins se différencient
des traitements du cancer du sein non métastasique et demeurent extrémement
aléatoires. Dans un premier temps, il semblait donc difficile d’établir un cheminement
thérapeutique typique permettant de sélectionner les malades. De plus, beaucoup de
patientes dans ces situations sont en état de choc, voire dépressives. La passation du
questionnaire aupres de ces malades risquait, d'une part, d’avoir des conséquences
néfastes sur l'état de santé mentale des personnes interrogées! et pouvait, d'autre
part, introduire un biais dans la perception de la maladie et du traitement. Enfin, dans
la mesure ot nous souhaitions réaliser une enquéte en panel, les patientes atteintes de
cancer métastasique risquaient de décéder au cours de I'étude. Il nous a donc semblé

que les implications émotionnelles du chercheur seraient trop importantes.

De plus, nous ne nous sommes pas intéressés aux cas de récidives de cancer du
sein pour des raisons qui rejoignent le diagnostic de cancer du sein métastasé, et parce
que l'expérience passée de ces femmes contribuait & la production de systémes
représentationnels correspondant a une autre étape dans le processus de maladie.
Ainsi, nous avons interrogé des femmes ayant, pour la premieére fois, un cancer du sein

diagnostiqué non métastasique.

Par ailleurs, il est important de préciser que nous avons interrogé des patientes

conscientes de leur état de santé, c’est-a-dire des femmes qui savent explicitement

qu’elles ont un cancer du sein2

1 Nous avons consulté 1’onco-psychiatre du centre Oscar Lambret & ce sujet qui nous a
déconseillé d’interroger ces femmes pour les raisons que nous venons d’évoquer.

2 Ces cas restent excessivement rares puisque la déontologie prescrit d’informer le patient sur
son état de santé. Cependant, dans certaines situations particuliéres, il arrive parfois que les
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o Les types de traitement

Différents protocoles thérapeutiques sont préconisés dans le traitement du
cancer : la chirurgie, la chimiothérapie, la radiothérapie, 1’hormonothérapie qui
peuvent étre employées seules ou en traitement adjuvant!. Toutefois, certaines
patientes peuvent effectuer les traitements de chimiothérapie ou de radiothérapie
dans différents établissements médicaux. Pour éviter les biais engendrés par des effets
de prises en charge différentes et pour des questions d’accés au terrain, nous avons
décidé de n'interroger que des patientes dont le protocole thérapeutique s’est

entierement déroulé au sein du Centre Oscar Lambret.

Nous avons retenu pour notre enquéte un seul protocole thérapeutigue qui

combinait une chirurgie premiere et une chimiothérapie adjuvante.

Tout d'abord, parce que I'acte chirurgical est généralement pratiqué en premier
lieu au cours du protocole thérapeutique dans le cas du cancer du sein non métastasé.
La majorité des malades connaissent donc une intervention chirurgicale avant toute
autre forme de traitement anticancéreux. Deuxiémement, il nous a semblé que la
chimiothérapie est souvent considérée, dans l'imagination collective, comme le
traitement dominant du cancer. Autrement dit, en tant que profane, on associe
volontiers la chimiothérapie au cancer. Le choix de ce traitement thérapeutique
correspondait donc a la représentation commune du traitement du cancer du sein. De
plus, ce traitement comportant de nombreux effets secondaires, il nous a paru
intéressant d’analyser comment ces effets secondaires sont intégrés dans les
représentations qu’ont les patientes de leur maladie. Enfin, la chimiothérapie est un
traitement qui est administré toutes les trois semaines tandis que la radiothérapie
nécessite des séances d’irradiations quotidiennes. De ce fait, les patientes choisissent
plus facilement de suivre leur protocole de chimiothérapie au Centre Oscar Lambret
que les traitements de radiothérapie, qu'elles préferent généralement suivre dans

I’établissement hospitalier le plus proche de leur domicile. En choisissant d’interroger

médecins prennent la décision de ne pas informer totalement le malade sur son état de santé,
par exemple, en proscrivant de leur vocabulaire, lorsqu’ils I'estiment nécessaire, le mot cancer
et en optant plutdt pour des formulations plus évasives telles que « tumeur maligne ». Auquel
cas, pour éviter la rupture de ce pacte de silence, nous devions nous assurer que les patientes
étaient bien conscientes de leur état de santé et qu’elles savaient exphc1tement qu’elles
souffraient d'un cancer du sein.
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les patientes suivant un traitement de chimiothérapie, il nous était plus facile

d’effectuer un panel.

Le type de traitement adjuvant prescrit dépend des caractéristiques
physiopathologiques de la tumeur. Le classement se fait selon trois facteurs : la taille
de la tumeur, la présence de ganglions atteints, la présence de métastases. Or, au
moment de la premiere passation du questionnaire, les résultats des examens des
tissus environnants la tumeur et des ganglions lymphatiques n’étaient pas connus.
Nous ne pouvions donc pas savoir, a priori, si les patientes interrogées auraient ou
non un traitement de chimiothérapie suite a l'intervention chirurgicale. Pour éviter
des pertes nombreuses au sein de notre échantillon entre la premiére et la seconde
passation, nous avons déterminé, a 1'aide des médecins oncologues et des chirurgiens
du Centre Oscar Lambret, différents critéres médicaux qui prédisposent les patientes

a ce type de traitement post-chirurgical.

Les seuls critéres médicaux dont nous disposions pour sélectionner les malades
concernaient donc la taille de la tumeur qui figurait sur le dossier médical des
patientes et le curage ganglionnaire attestant alors de la présence de cellules malignes
au sein de la chaine ganglionnaire. En suivant les conseils des médecins du Centre,
nous avons donc retenu ces deux criteres médicaux pour sélectionner les enquétées :
le type d’intervention suivi lorsqu’'un curage ganglionnaire avait été effectué, et la

taille de la tumeur dans tous les autres cas.

Par ailleurs, la prescription d'une chimiothérapie répond a des criteéres d’age: a
de rares exceptions pres, les médecins ne prescrivent pas de chimiothérapie au-dela
de 70 ans. De ce fait, nous avons également sélectionné les malades sur des critéres
d’age, en interrogeant les femmes les plus jeunes. Ainsi, le seul critére non médical
retenu pour l'administration d'un traitement de chimiothérapie est donc I'age de la

personne.

1 Les différents traitements du cancer du sein et 'ensemble des protocoles thérapeutiques sont
présentés en Annexe 1.
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o Lldge

De maniére succincte, les médecins considerent que les bénéfices de la
chimiothérapie sont d’autant plus grands que la femme est jeune. De plus, a partir
d’'un age butoir de 70 ans, les médecins estiment que les bénéfices attendus de la
chimiothérapie sont faibles comparés aux effets secondaires engendrés par ce type de
traitement. Par conséquent, aprés 70 ans, trés peu de patientes se voient administrer

un traitement de chimiothérapie.

Cependant, la résistance physique de la personne constitue également un critére
de prescription du traitement. Bien que la résistance physique soit, en général,
intrinsequement liée a 'dge, il arrive que certaines jeunes personnes soient moins
résistantes physiquement que des personnes beaucoup plus dgées. Malgré leur age,
certaines personnes de moins de 70 ans peuvent ainsi se voir refuser ce traitement
parce que leur condition physique dissuade le corps médical quand bien méme les
caractéristiques de la tumeur nécessiteraient un tel traitement; et vice versa, des
personnes de plus de 70 ans mais en excellente condition physique peuvent se voir

prescrire une chimiothérapie.

Nous avons suivi les critéres d’évaluation du corps médical afin de sélectionner
les personnes susceptibles d’avoir une chimiothérapie adjuvante. Nous avons donc
privilégié les personnes de moins de 70 ans sauf quand leur condition physique ne
leur permettait pas de suivre ce type de traitement et nous avons interrogé des
personnes de plus de 70 ans seulement quand elles semblaient en excellente condition

physique.

En dehors de ces critéres, nous avons interrogé l'ensemble des malades de
maniére systématique dans les limites fixées par notre emploi du temps. Nous avons
assuré une présence quasi-quotidienne au Centre en variant les horaires de maniere a

éviter une sélection tacite des malades par un effet de jours de la semaine ou d’heures.

En partant du principe que la passation du questionnaire était totalement
dépendante des flux de malades, nous ne cherchions pas & obtenir un échantillon

représentatif a priori. Toutefois, il apparait que, parmi l'ensemble des malades

56



Chapitre 1 : Les influences profanes et professionnelles
sur les trajectoires des malades

présentant des caractéristiques biomédicales communes, la sélection des enquétées

s'apparente a un tirage aléatoire.

3.2 Le panel

Nous avons réalisé une enquéte comportant deux temps d’observation. Il nous a
semblé intéressant d’interroger les patientes entre les grandes étapes du processus
thérapeutique. La pré-enquéte a permis de déterminer ces grandes étapes : I'annonce
du diagnostic, l'intervention chirurgicale, les traitements adjuvants, les bilans de
contrdle. Avant d’interroger les malades, nous souhaitions laisser le temps aux
personnes d’intérioriser leur maladie, de mobiliser leurs réseaux personnels et de
diminuer les effets émotionnels provoqués par l'annonce du diagnostic médical.
Aussi, les délais entre 'annonce du diagnostic et l'intervention chirurgicale étant
relativement courts et 'annonce du diagnostic étant un moment particulierement
difficile pour les malades, nous avons décidé de réaliser la premiere passation du

questionnaire aprés l'intervention chirurgicale.

De méme, les bilans de contrdle, engendrant une période de stress intense pour
les patientes, pouvaient entrainer de grands bouleversements émotionnels en cas de
résultats négatifs. Il nous a donc semblé judicieux de réaliser la seconde passation du
questionnaire avant les bilans de contrdle, en fin de traitement chimiothérapique

adjuvant.

Par ailleurs, la durée des protocoles thérapeutiques des malades que nous avons
rencontrées s’'échelonnait de maniere variée en fonction de leur état de santé et de la
résistance des patientes au traitement chimiothérapique qui leur était administré. Par
conséquent, il paraissait inopportun de déterminer a priori un temps d’échelonnage
entre la premieére et la seconde passation du questionnaire pour l'ensemble des
personnes a interroger. Par contre, adapter le protocole d’enquéte au protocole
thérapeutique paraissait plus approprié, en partant toutefois du principe que la
mobilisation du réseau est accélérée face a I'urgence de la situation médicale et que la

dynamique relationnelle serait de ce fait juxtaposable a la durée du traitement des

malades.

Ainsi, nous avons interrogé une premiere fois les patientes apres I'intervention.
chirurgicale, lors des soins post-opératoires. En effet, la durée d’hospitalisation étant
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généralement courte, toutes les patientes doivent effectuer des soins post-opératoires
au Centre Oscar Lambret sur une période pouvant s’échelonner de une a cinq
semaines. Dans la mesure ou toutes les patientes doivent effectuer ces soins, la
décision de les interroger lors de leur venue au Centre pour ces soins nous permettait
de rentrer en contact avec I'ensemble des malades correspondant a notre échantillon.
Ce choix a été aiguillé par la période d’observation que nous avons menée au sein du

Centre. La premiere vague de passation s’est déroulée entre juillet 2002 et mars 2003.

La seconde passation s’est échelonnée de janvier 2003 a septembre 2003 lors de la
derniére séance de chimiothérapie des patientes, soit environ cinq mois apres la

premiere passation.

Au cours de cette thése, nous ne présenterons que les résultats de la premiere
passation. Cette décision a été prise au cours de 1'analyse des données. En effet, il est
apparu que l'exploitation des données de la premiere passation était suffisamment
riche pour permettre a elle seule une étude de la production des représentations des
malades. Nous réservons la présentation des analyses de la seconde passation pour
des travaux ultérieurs, qui viendront enrichir la production des représentations des
malades atteintes de cancer du sein sous I'angle de leur dynamique. Il s’agira alors,
dans un premier temps, de déterminer dans quelle mesure la mobilisation du systeme
référentiel profane et du réseau de discussion sur la maladie se modifie au cours de la
trajectoire médicale des malades. Dans un second temps, nous examinerons la
maniere dont ces réseaux se restructurent sous I'effet de I'évolution de I'état de santé

des patientes.
Par ailleurs, en supposant qu’il existe également une transformation des relations

thérapeutiques, nous devrons donc, dans un dernier temps, analyser 'effet de ces

dynamiques relationnelles sur les représentations véhiculées et les controles exercés.
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3.3 Le contexte de passation!

Nous avons interrogé les patientes en hopital de jour lors des soins post-
opératoires réalisés par une infirmiére. En fin de consultation, I'infirmiére proposait

aux patientes de répondre & un questionnaire.

J'étais alors présentée comme une jeune sociologue qui faisait une recherche sur
le vécu de la maladie. La passation du questionnaire a eu lieu dans une piece
mitoyenne a la salle des pansements, séparée par une simple porte. L'infirmiére
accompagnait les malades qui acceptaient de répondre jusqu’a la porte, et faisait les

présentations mutuelles. J'accueillais les patientes, vétue d"une blouse blanche.

Les soins post-opératoires ont une durée moyenne de quinze minutes et peuvent
étre amenés a se répéter tous les deux ou trois jours. Aussi, il nous a semblé que les
patientes qui viennent au Centre pour réaliser leurs soins ne seraient pas disposées a
nous consacrer trop de temps compte tenu de la contrainte que ces soins leur
imposent au niveau de la gestion de leur emploi du temps et étant donné que la
majorité des malades est soumise & la pression de leur ambulancier. Pour éviter de
monopoliser trop longtemps les patientes et dans la mesure ou elles étaient, en
général, amenées a revenir régulierement pour leurs soins, nous avons décidé, sous
les conseils du personnel d’Oscar Lambret, d’administrer le questionnaire en deux

temps.

Lors de la premiére passation, nous avons donc scindé le questionnaire en deux
parties : au cours du premier entretien avec les patientes, nous avons administré les
parties du questionnaire concernant les professionnels de santé, les traitements et les
établissements hospitaliers et, lors du second entretien, nous avons interrogé les
patientes sur leur réseau de relations interpersonnelles et sur leurs représentations de
la maladie. Chaque partie administrée durait entre vingt minutes et une demi-heure
voire, dans certains cas particuliers, quarante minutes. Cette maniére de faire s’est
avérée plutot efficace puisque les patientes préféraient effectivement procéder de cette

manieére.

1 Dans la mesure o nous ne présenterons que les résultats de la premiere passation du
questionnaire, nous ne décrirons que le contexte dans lequel s’est déroulée la premieére vague
de passation.
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Bien que la pré-enquéte ait estompé notre réticence concernant le bon vouloir des
patientes a répondre a notre questionnaire, quelques doutes persistaient toujours au
niveau de la faisabilité de I'enquéte : nous pensions que les femmes accepteraient
difficilement de parler du vécu de leur maladie. Toutefois, comme lors de la pré-
enquéte, nous avons rencontré trés peu de réticence de la part des patientes qui ont
facilement accepté de répondre au questionnaire. Sur l'ensemble des personnes
auxquelles 'enquéte a été proposeée, soit 139, seulement quatre patientes ont refusé de
répondre. De plus, ces quatre refus s'expliquent aisément par un contexte
psychologique difficile. En effet, sur les quatre personnes qui ont refusé de répondre,
trois personnes se trouvaient dans un état d’esprit peu favorable a la passation d'un
questionnaire sur le vécu de la maladie : une personne était trés éprouvée suite a une
mastectomie totale et refusait d’en parler; une autre patiente avait des problémes
familiaux et ne savait pas comment gérer ces problémes avec sa propre maladie et ne
souhaitait donc pas s’exprimer sur ses relations familiales tendues ; et une troisieme
patiente était suivie par le psychiatre du Centre Oscar Lambret. En nous rendant
compte que l'annonce de sa maladie avait provoqué chez elle une dépression
nerveuse, nous avons décidé de ne pas continuer plus loin I'entretien de peur
d’aggraver son état dépressifl. Enfin une derniére patiente a refusé de répondre parce
qu’elle ne comprenait pas les questions qui lui étaient adressées. Autrement dit, notre
quatriéme refus s’explique par une certaine complexité ressentie du questionnaire.
Cependant, concernant ce dernier refus, il est important de préciser qu’aucune autre
personne ne s’est plainte de la complexité des questions que nous leur posions et
qu’au cours de la construction de notre questionnaire nous avions attaché une grande
importance a la formulation des questions de maniére a ce qu’elles soient facilement

compréhensibles.

Ainsi, ces quatre cas de refus ne permettent pas de conclure a une réticence des

malades atteintes de cancer du sein a s’exprimer sur leur expérience du cancer.

1 De plus, nous avions décidé d'un commun accord avec le psychiatre du Centre Oscar
Lambret d’exclure de notre échantillon les personnes suivies par un psychologue ou un
psychiatre.
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Le fait que ces personnes aient facilement accepté de répondre a notre étude
pourrait s’expliquer par deux facteurs : le premier d’ordre formel et le second d’ordre

plutdt émotionnel.

En effet, il ne faut pas oublier que la passation du questionnaire s’exercait dans
un cadre institutionnalisé : I'hopital. Le fait que la passation du questionnaire se fasse
au sein méme de l'établissement ol les patientes se font soigner et a la suite d'une
séance de soins, peut expliquer le peu de refus dans la mesure ot ce questionnaire
s'integre de maniére latente a la prise en charge des malades. En d’autres termes,
I'enquéte pouvait étre percue par les patientes comme faisant partie du protocole de
soins. De plus, le fait que nous soyons en blouse blanche pouvait renforcer I'idée que
nous faisions partie intégrante du personnel du Centre et que cette enquéte était
sérieuse. On peut penser que la méme enquéte, réalisée dans d’autres conditions, se

serait exposée a beaucoup plus de refus.

Par ailleurs, un professionnel de santé, en I'occurrence une infirmiére, se
chargeait de présenter aux malades notre enquéte. Qu'un soignant propose de
répondre a un questionnaire peut également expliquer que les malades aient
facilement consenti a nous rencontrer et a répondre a nos questions. Cette médiation
apportait des éléments de crédibilité & I'enquéte. De plus, cet intervenant était une
infirmiére que les patientes connaissaient et avec laquelle elles entretiennent des
rapports privilégiés. Le fait que cette personne en particulier leur propose de

répondre & un questionnaire pouvait les mettre en confiance et les inciter & accepter.

Ainsi, ces raisons que nous appelons formelles, dans la mesure ot elles ont trait
au contexte institutionnalisé de passation, expliquent en premier lieu le peu de refus
essuyés. Toutefois, les patientes auraient pu tout a fait accepter de répondre sans
forcement se préter complétement au jeu du questionnaire : les malades auraient pu
se contenter de répondre de maniére évasive ou encore refuser de nous répondre lors
du second entretien. Or, d’une part, beaucoup de patientes ont demandé a nous
revoir pour finir le questionnaire avant méme que l'infirmiére leur rappelle notre
rendez-vous et d’autre part, nous avons pu constater que les patientes se sont
investies dans cette étude dans le sens ol ces dernieres réfléchissaient avant de
répondre aux questions qui leur étaient posées. De plus, bon nombre de patientes

nous ont remerciés a la fin de la passation et certaines nous ont méme demandé si
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nous serions amenés a nous revoir au cours de leur traitement. Des remarques faites
par des patientes suite a l'administration du questionnaire peuvent résumer le
contexte favorable de la passation: « C'est bien parce que vous étes une personne
extérieure mais on vous parle comme si on vous connaissait depuis toujours. On réfléchit sur
des choses et ¢a ouvre le débat. Vous faites ¢a tout le temps ? Est-ce que je vous reverrai par la
suite, plus tard pour discuter de tout ¢a dans quelques temps ? » ou encore « Merci, j'ai
appris des choses ».

Ces différents commentaires nous ont amenés a réfléchir sur l'effet que pouvait
produire notre questionnaire et nous ont conduits a croire qu’en dehors d’un cadre
formel qui incite certainement les patientes a accepter en premier lieu de répondre,
notre questionnaire pouvait étre percu comme un espace d’expression de I'expérience

de la maladie, ce qui poussait les patientes a nous rencontrer et a nous revoir.

En effet, par le biais du questionnaire que nous leur administrions, les patientes
avaient 'occasion de se livrer et de parler librement de leur maladie en dehors d'un
contexte purement médical ou intime. Autrement dit, a mesure que nous les
interrogions sur leur maladie, leurs médecins ou leur entourage, ces questions
permettaient aux malades de dire ce qu’elles ressentaient sans crainte d'étre jugées ou
interrompues. De ce fait, les patientes ne se contentaient-elles pas de répondre

simplement aux questions qui leur étaient posées mais, au contraire, se racontaient au

fil de l'entretien.

Par ailleurs, le fait que les patientes réfléchissaient avant de répondre aux
questions que nous leur posions nous amene a d’autres considérations sur la
production cognitive de notre questionnaire. Nous pouvons penser que le temps de
réflexion que s’accordent les malades ne résulte pas seulement d'un souci de « bien
faire » ou « de bien répondre ». Nos questions demandent aux enquétées de procéder
a un examen de leurs représentations, de leurs relations et de leurs parcours. Nous
pouvons considérer que notre questionnaire a un effet de maieutique : les patientes
découvraient au fil de I'entretien des vérités qu’elles n’avaient jamais exprimées ou
ressenties sur leurs relations avec leur entourage : « C'est vrai, finalement, je n’avais
jamais réfléchi a la question mais maintenant que vous me le demandez, je me rends compte
qu’avec mon mari on n’en parle pas vraiment », ou encore sur leurs représentations :« Je

n'avais jamais envisagé les choses sous cet angle-la ». Nous les amenions, via notre
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questionnement, a aborder la maladie sous un angle nouveau et cette maniére de faire
nécessitait donc, de la part de ces patientes, un véritable travail de réflexion. Cela dit,
au vu du nombre de remerciements et de 'insistance dont ont fait preuve certaines
patientes pour nous revoir, nous pouvons penser que ce travail d’introspection a été
plus bénéfique que contraignant ou dérangeant, et expliquerait alors le peu de

réticence de ces personnes a se confier et leur volonté de répondre a ce questionnaire.

Lors de la passation du questionnaire, les réactions des malades ont été variées et
certaines situations d’interaction étaient plus difficiles que d’autres. Quand nous
abordions les questions concernant les représentations de la maladie et la maniére
dont les malades percoivent leur cancer, certaines patientes se mettaient & pleurer.
Lorsque les malades avaient une vision assez noire de leur maladie, il était alors
éprouvant pour elles de formuler leurs doutes et leurs craintes quant a l'issue de la
maladie, et d’exprimer leur peur de mourir. Les mots s’accompagnaient alors souvent
de larmes et de longs silences. La retranscription des conversations avec les proches
était également un moment difficile, surtout lorsque les malades devaient se
remémorer les circonstances de I'annonce de leur pathologie & des proches dont les
réactions ont été douloureuses. Certaines nous racontaient en pleurant comment leur
conjoint, leur mere, leur pére, leurs enfants ou leurs amis s’étaient effondrés en
apprenant la nouvelle, et comment certains proches ne pouvaient se résoudre a cette
idée et leur téléphonaient constamment pour prendre des nouvelles. L'émotion se
faisait également ressentir quand les malades relataient les marques de soutien et les
témoignages d’affection de leur entourage. C'est le cas par exemple d"une patiente qui
nous racontait avec émotion que ses collégues de travail étaient tous venus lui rendre
visite a I’hopital aprés I'intervention chirurgicale les bras remplis de fleurs, ou encore
une autre patiente qui nous confiait qu’en rentrant chez elle, elle avait découvert avec
surprise que sa famille s'était réunie pour l'accueillir, que son mari et ses enfants
avaient décoré la maison et préparé un repas suivi d'une féte pour rendre son retour

moins morose et montrer que tous ses proches étaient la pour la soutenir.
Les questions sur le parcours thérapeutique pouvaient également étre

émotionnellement chargées, principalement lorsque les patientes nous racontaient le

déroulement de l'intervention chirurgicale et la découverte des cicatrices ou de
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I'ablation de leur sein. Le souvenir de la pose du diagnostic et de 'annonce brutale de

la pathologie était parfois un moment critique.

A TYinverse, nous avons rencontré des patientes souriantes, voire mémes
enjouées, ce qui était plutdt inattendu. D’autres situations d’entretien étaient plus
standards : les malades répondaient aux questions que nous leur posions sans
manifester d’émotions particulieres. Par ailleurs, nous tenions a souligner que nous
n’avons jamais dd faire face a la colére des patientes : la passation du questionnaire
n’a jamais poussé les malades a se facher et aucune patiente ne s’est montrée agacée
par nos questions.

Des discussions a batons rompus suivaient bien souvent la passation du

questionnaire.

3.4 Les difficultés rencontrées

Les difficultés rencontrées lors de la passation du questionnaire ont été multiples.

Tout d’abord, nous avons da faire face a I'émotivité des patientes interrogées et
apprendre a la gérer. Bien que les différents professionnels de santé du Centre Oscar
Lambret nous aient plus ou moins préparés a affronter ce contexte difficile et ces
situations d’interaction parfois délicates, la détresse de certaines patientes était
bouleversante. Cela dit, lors de la passation du questionnaire, nous avons essayé,

autant que faire se peut, de garder une certaine neutralité affective et émotionnelle.

De plus, nous avons d@t constamment canaliser le besoin de s’exprimer des
patientes en réorientant régulierement leurs discours dans le cadre de notre
questionnaire. Il a fallu faire preuve de tact pour ne pas frustrer les malades et leur
laisser croire que leurs propos ne nous intéressaient pas. Méme si ce probléme est
communément relevé dans les situations d’entretien, la particularité de notre contexte
de passation exacerbait cette difficulté: il n'est en effet pas si simple de limiter les
propos de malades confrontées & une pathologie grave, qui souhaitent raconter leur
parcours ainsi qu’extérioriser leurs craintes et leur incertitude quant a Iissue de la

maladie.

Enfin, cette double passation s’est avérée non seulement cotiteuse en organisation.

dans la mesure ou il nous a fallu gérer rigoureusement un emploi du temps tenant
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compte a la fois des consultations des patientes que nous souhaitions rencontrer et de
celles que nous devions revoir, et surtout, peu rentable au niveau du rendement du
questionnaire puisque sur 135 questionnaires administrés en premiére passation,
seulement 100 questionnaires ont pu étre menés a terme. Malgré une gestion
draconienne des consultations, au cours de la premiére passation, nous avons connu

une perte de 26% entre la premiere et la seconde rencontre. Plusieurs raisons

expliquent que n’ayons pas pu revoir certaines patientes.

Une partie des patientes interrogées en premier lieu n’ont pas eu besoin de soins
post-opératoires ultérieurs. Ces patientes ne sont donc revenues au Centre que pour
la consultation de résultat. Aussi, beaucoup d’entre elles n’étaient pas disposées a
répondre de nouveau au questionnaire compte tenu du stress généré par cette
consultation. Par ailleurs, lorsque les résultats étaient mauvais, le moment semblait
inopportun pour interroger les patientes une seconde fois et quand bien méme les
résultats étaient bons, certaines patientes souhaitaient rentrer chez elles rapidement
pour annoncer la nouvelle a leurs proches. Ainsi, les consultations de résultats

n’étaient pas un moment idéal pour interroger les patientes.

De plus, bien que nous assumions une présence quasi-quotidienne au Centre
Oscar Lambret, il est arrivé que des obligations extérieures (séminaires, cours,
colloques) nous retiennent a l'extérieur du Centre Oscar Lambret et certaines
patientes ne sont revenues que ces jours-la. Enfin, méme si nous gérions notre emploi
du temps en privilégiant les interviews aupres des patientes que nous avions déja

rencontrées, il est arrivé que certaines malades viennent en soins post-opératoires

alors que nous étions déja occupés avec une autre patiente.

Enfin, dans les faits, le temps de passation du questionnaire s’est avéré beaucoup
plus long comparé aux estimations que nous avions faites, puisque les patientes ne se
contentaient pas de répondre simplement aux questions mais avaient tendance a se
raconter au fil du questionnaire. Selon les personnes, le temps consacré a la passation
d’une partie du questionnaire pouvait varier de vingt minutes & plus d’une heure.
Bien que ce climat de confiance nous ait rassurés, cette situation a eu des
répercussions néfastes sur la passation et plus particuliérement sur la gestion de notre
emploi du temps et donc, sur le rendement méme du questionnaire. En effet, d'un

c6té, nous ne pouvions pas vraiment estimer le temps que nous allions consacrer a
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chaque rencontre, et d'un autre c6té, ce temps passé aupres de chaque malade
réduisait indéniablement le nombre de patientes que nous pouvions interroger dans

une journée.

Nous étions également dépendants des cas de cancer diagnostiqués et soignés au
Centre Oscar Lambret. Méme si le Centre Oscar Lambret draine un grand nombre de
malades, ces flux sont irréguliers. Par exemple, au cours des huit mois consacrés a
'administration de notre questionnaire, environ trois mois se sont avérés trés calmes.
De plus, les malades devaient suivre un parcours thérapeutique particulier. De fait, le
rendement de notre questionnaire dépendait des flux non maitrisables de malades
atteintes d’un cancer du sein non métastasique, ayant subi une chirurgie premiére et
allant trés certainement suivre une chimiothérapie adjuvante, et décidant de se faire
soigner au Centre Oscar Lambret. Ces critéres de sélection ont contribué a ralentir la
passation du questionnaire et & prolonger notre travail de terrain au-dela des limites

temporelles que nous nous étions fixées au préalable.

Néanmoins, en dehors de ces difficultés liées au contexte particulier de passation,
nous tenons & souligner que les conditions dans lesquelles nous avons réalisé notre
travail de terrain ont été idéales: une piece a été mise a notre disposition pour
recevoir les malades, les médecins et les infirmiéres se sont montrés disponibles et
chaleureux. Des médecins ont accepté de nous recevoir pendant leurs consultations,
nous ont renseignés sur la maladie et les traitements, et nous ont conseillés sur la mise
en place du protocole d’enquéte. Le directeur du Centre et les professionnels de santé

travaillant au sein de cet établissement ont porté un vif intérét a notre recherche et

nous ont aidés 4 mener a bien cette étude dans les meilleures conditions.

La situation de maladie fait intervenir deux types de légitimités : des profanes et
des professionnels de santé. Dans cette perspective, les profanes que les malades

cOtoient - c’est-a-dire les membres de leurs réseaux personnels - et les professionnels
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de santé que les malades consultent au cours de leur cheminement thérapeutique,

influencent la maniere dont les malades percoivent leur pathologie.

Les professionnels de santé transmettent des informations médicales aux
malades. Notre analyse doit donc déterminer quelles sont les informations divulguées
par les praticiens aux patients concernant leur maladie et les traitements

thérapeutiques existants.

Par ailleurs, les professionnels de santé ont leurs propres conceptions de la
médecine et de la maladie. Les conceptions médicales des médecins peuvent ou non
s’accorder avec les représentations profanes de leurs patients. Nous devons donc
analyser la maniére dont les conceptions des professionnels et les représentations des

malades se confrontent.

Le controle de l'autorité médicale sur les patients se manifeste également par les
différents adressages qu'effectuent les professionnels de santé. En effet, I'existence
d’un systéme référentiel professionnel fait que les médecins orientent leurs patients
vers des professionnels de santé appartenant a leurs réseaux de conseils et organisent,
par ce biais, le cheminement thérapeutique des malades. Ceci nous ameéne donc,
d’une part, a retracer ces différents adressages et, d’autre part, & déterminer si les
patientes font confiance a leurs médecins et si elles suivent leurs recommandations ou
si elles souhaitent obtenir différents avis médicaux en recherchant aupres d’autres

professionnels de santé des conseils thérapeutiques supplémentaires.

Au cours de l'évolution de leur état de santé, les malades sont amenées a
rencontrer de multiples professionnels de santé. Il semblerait que la nature des
interactions differe selon que les patientes s’adressent a un médecin généraliste ou a
un professionnel de santé spécialisé. En effet, nous supposons que la relation
thérapeutique est plus consensuelle et moins autoritaire lorsque les malades ont
affaire a un praticien généraliste. Nous devons donc nous intéresser a la nature des
relations définies entre les malades et les professionnels de santé consultés. La
question sera alors de savoir comment les patientes évaluent la qualité des relations

qu’elles entretiennent avec les différents professionnels de santé.
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Le réseau personnel des individus participe a une culture médicale profane, et
cette culture est plus ou moins éloignée de la culture médicale des professionnels de
santé. De ce fait, nous supposons que selon les représentations médicales véhiculées
par leurs réseaux de relations interpersonnelles, les malades auront des approches de
la maladie et de la médecine différenciées. Dans cette perspective, I'analyse des
croyances médicales des malades ainsi que les représentations de leurs proches est
nécessaire. Il s’agira alors de déterminer comment les malades et leurs réseaux de
relations interpersonnelles se représentent la maladie et le monde médical en général.
Cela dit, puisque nous avons décidé de nous intéresser au cancer du sein, notre étude
doit principalement analyser les représentations du cancer, et plus particuliérement
du cancer du sein, ainsi que les croyances concernant les traitements thérapeutiques
anticancéreux et les services de cancérologie, présentes au sein des réseaux personnels

et intériorisées par les malades.

Par ailleurs, 'acceés des malades aux informations médicales est également limité
par les structures de leurs réseaux personnels. En effet, selon la taille de leurs réseaux
et suivant la nature des liens qui unissent les individus entre eux, toutes les malades
n’ont pas le méme potentiel informationnel. De plus, selon les conseils recherchés par
les patientes, les malades ne s’adresseront pas aux méme personnes au sein de leurs
systemes référentiels profanes: elles choisiront les personnes qui, & leurs yeux,
semblent les plus & méme de les informer. Aussi, cette recherche d’aide auprés de

profanes est-elle limitée par la structure relationnelle des réseaux des malades.

Par conséquent, en dehors des représentations véhiculées par les réseaux
personnels des malades, notre analyse doit également prendre en considération les
caractéristiques des réseaux personnels des malades. Pour ce faire, nous procéderons
a une description des réseaux personnels en mettant 1'accent sur l'étendue des
relations des malades et sur la nature des liens qui les unissent aux membres de leurs

réseaux.
A partir de cette description, nous répondrons aux questions suivantes : avec

quelles personnes les malades discutent-elles de leur maladie ? Quelles sont les

caractéristiques relationnelles de ces personnes ?
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Dans la mesure ot les profanes et les professionnels de santé interviennent dans
la trajectoire médicale des malades, notre analyse doit étudier les influences de ces
acteurs dans leurs interactions: nous nous intéresserons a la maniere dont ces

influences s’opposent ou se completent au cours de la trajectoire des malades.
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Les systémes représentationnels rattachés au cancer du sein

La notion de représentation se trouve a l'interface de la psychologie et de la
sociologie. L’étude des représentations nécessite donc a la fois la compréhension du
fonctionnement mental des individus - les mécanismes cognitifs - et 'analyse des
influences du contexte, des valeurs et des normes sociales liées aux insertions sociales
et particuliéres de chacun. Cette double appartenance scientifique fait de la notion de
représentation une notion confuse et un peu floue. « Les représentations sociales se
présentent donc sous des formes variées, plus ou moins complexes ; images qui condensent un
ensemble de significations ; systémes de référence qui nous permettent d'interpréter ce qui
nous arrive, voire de donner un sens d l'inattendu ; catégories qui servent a classer les
circonstances, les phénomeénes, les individus auxquels nous avons affaire; théories qui
permettent de statuer sur eux. Souvent, quand on les saisit dans la réalité concréte de notre vie

sociale, tout cela va ensemble » (Abric, 1994, p. 14).

Notre intérét n'est pas d’établir une définition concréte de la notion de
représentation, ni de faire l'inventaire des fonctionnements cognitifs intrinseques a la
production des représentations. I semble toutefois nécessaire de relever certains
aspects du processus représentationnel afin de cadrer notre objet de recherche. Ainsi,
nous aborderons le concept de représentation en relevant les éléments qui semblent
essentiels a 1'analyse. Nous étudierons ensuite comment le cancer s’inscrit dans les
classifications généralement usitées pour décrire les maladies et comment les femmes
atteintes de cancer du sein pergoivent leur pathologie au moment de leur entrée dans
le traitement. La question sera alors de savoir quelles sont les catégories de la
perception utilisées pour décrire le cancer lorsque les individus sont personnellement
confrontés a la pathologie. Enfin, nous déterminerons l'effet des caractéristiques
socio-démographiques, en terme de catégorie sociale et d'age, sur la production des
représentations des malades, avant de nous intéresser aux effets du vécu personnel de

la maladie sur la perception du cancer du sein. A travers ce chapitre, nous tenterons .
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d’éclaircir les déterminants de la production des systtmes de représentations des

malades atteintes de cancer du sein lors de leur entrée dans le protocole de soins.

1 Qu’est-ce gu'une représentation ?

1.1 Des représentations « sociales »

Dans un sens large, les représentations peuvent étre assimilées « a un ensemble
organisé d’opinions, d’attitudes, de croyances et d'informations se rapportant a un objet ou
une situation » (Abric, 1994, p. 15). Les auteurs qui se sont intéressés a cet objet de
recherche parlent volontiers de « représentations sociales » dans la mesure ou les
représentations sont le résultat d'un ensemble d’interactions sociales. En ce sens, les
représentations sont générées et partagées collectivement par les individus d'un
méme groupe. La représentation d'un groupe marque donc sa spécificité et contribue
a le différencier des autres. Cette activité d’interprétation du monde est ainsi
socialement marquée puisqu’elle ne se manifeste pas en dehors d’'un cadre social
particulier. C'est dans cette perspective que Willem Doise parle de « réalités
partagées » : les représentations sociales seraient le produit de la communication

humaine.

Les représentations sont donc partagées entre des individus d'un méme groupe
aux appartenances sociales semblables. Aussi, les représentations sont-elles des
modes spécifiques de connaissances du réel, permettant aux individus d’agir, de
communiquer et permettant aux groupes de réguler leurs interactions réciproques.
Autrement dit, ce sont des « systémes d'interprétation qui régissent notre relation au
monde et aux autres, qui orientent et organisent les conduites et les communications sociales »
(Jodelet, 1989, p. 34). Elles guident les comportements des individus et permettent, a
posteriori, de justifier les prises de position et les comportements de ces derniers. En ce

sens, les représentations interviennent en amont et en aval de 1'action.

La rationalité et les prises de décisions des malades seraient donc guidées par
leurs représentations de la maladie. S'intéresser a la maniére dont les femmes
atteintes de cancer du sein pergoivent leur maladie, est un moyen de reconstituer le
cadre d'interprétation de la situation dans laquelle ces patientes se trouvent, qui

oriente nécessairement les justifications de leurs prises de décisions médicales.
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Toutefois, la fonction premiére des représentations est de comprendre la réalité
qui nous entoure. Dans la mesure ot « les informations qui sont disponibles par rapport d
un objet de connaissance particulier sont 4 la fois suffisantes ou lacunaires et surabondantes »
(Guimelli, 1999, p. 69), les individus ne peuvent prendre en considération 1’ensemble
des éléments d’information relatifs & un objet particulier, de maniére a construire
leurs propres représentations. Autrement dit, un décalage subsiste entre les
informations auxquelles les individus ont accés pour alimenter leurs représentations
et les informations indispensables & 1'élaboration d'une construction solide des objets
de représentation. Les représentations sont, dans cette perspective, une interprétation
de la réalité. Nous voulons dire par-la que I'objet de représentation n’existe pas en lui-
méme : des processus interviennent dans la construction et 1’orientation de cet objet
impliquant un nécessaire remaniement de la réalité. Ces processus sont

communément appelés « biais cognitifs ».

1.2 Les biais cognitifs

Les représentations sont souvent désignées comme « savoir du sens commun »
ou encore comme « savoir naif », faisant référence en cela a des constructions plus ou
moins élaborées, qui s‘opposent a celles du scientifique. Contrairement aux
raisonnements scientifiques qui font preuve d’objectivité, la logique profane du
traitement cognitif de l'information tend vers l'irrationnel et peut, parfois, paraitre
lacunaire. Cette déficience réside dans le fait que les acteurs percoivent les objets qui
les entourent avec une certaine distance. IlIs interpretent la réalité selon leurs propres
valeurs, croyances ou idéologies constitutives de leurs appartenances sociales. Aussi,
« si la fonction principale des représentations sociales est de rendre familier ce qui est inconnu,
quiconque devra affronter un objet social important mais inconnu commencera une complexe
opération de redéfinition pour le rendre compréhensible et pertinent, compatible avec le
systéme symboliqgue du groupe auquel il appartient » (Doise, Palmonari, 1986, p. 29).
Ainsi, d’inévitables distorsions apparaissent entre la réalité et la représentation que
les individus s’en font. Dans cette perspective, les représentations sont bien des
interprétations du réel et nous pouvons aller jusqu’a dire qu’il « n’existe pas de réalité
objective, mais que toute réalité est représentée, c’est-a-dire appropriée par 'individu ou par le
groupe, reconstruit dans son systéme cognitif, intégrée dans son systéme de valeur dépendant

de son histoire et du contexte social et idéologique qui I'environne » (Abric, 1994, p. 8).
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Un grand nombre d’observations expérimentales ont mis en évidence 1'existence
de « biais cognitifs » dans le processus de construction des représentations. Quelle
que soit leur nature, les biais cognitifs visent I'économie cognitive ; c’est-a-dire la mise
en ceuvre de raisonnements courts et adaptés a l'orientation des croyances antérieures
des individus. D’'une maniére générale, afin d’éviter un cofit cognitif trop important,
qui nécessiterait une analyse approfondie de I'objet et parfois, la remise en cause des
hypotheses préexistantes sur la nature de cet objet, les individus utilisent des
raccourcis en sélectionnant les informations qui confirment leurs idées premiéres et en
délaissant celles qui, au contraire, les infirment. En d’autres termes, ils tendent « 4
négliger, ou au contraire, d surévaluer l'importance de certaines informations pour tirer leurs
conclusions » (Guimelli, 1999, p. 7). Ainsi, parmi I'ensemble des biais cognitifs, il existe,
par exemple, des processus de « corrélations illusoires » ol les individus établissent des
liens entre des événements qui a priori sont indépendants 1'un de l'autre (Chapman,
1967) ; et «d’attribution causale » ot les individus recherchent les causes probables des
événements auxquels ils se trouvent confrontés afin de les expliquer et d’obtenir un

point de vue cohérent (Heider, 1958).

Cependant, les biais cognitifs dépendent de processus plus larges qui sont
'objectivation et I'ancrage (Moscovici, 1976). Ces deux processus sont liés. En effet,
d'un coté, l'objectivation rend concret un objet qui semble a priori abstrait. Pour ce
faire, l'individu filtre les informations a sa disposition de maniére a rendre I'objet
consonant avec les valeurs du groupe auquel il appartient. D’un autre cdté, en tant
que systéme d’interprétation du monde, « l'ancrage va permettre 'enracinement de la
représentation dans un cadre de pensée préexistant » (Guimelli, 1999, p. 67), c’est-a-dire
'intégration d’éléments nouveaux dans un réseau familier de connaissances, dans des
catégories de la perception qui existent déja. Le processus d’ancrage est activé lors

d’une confrontation avec I'inattendu ou I'inexplicable.

Au centre du processus d’ancrage et d’objectivation se trouve la catégorisation.
Lors du processus de catégorisation, les individus sélectionnent ou filtrent les
informations qui leur proviennent de leur environnement, en simplifient le traitement
en exagérant les ressemblances entre stimuli; le but étant de simplifier
Venvironnement dans lequel ils s'insérent. En ce sens, « les choses vont ensemble dans
une catégorie parce qu’elles partagent un nombre appréciable de caractéristiques » (Yzerbyt,

Schandron, 1996, p. 108). Les catégories s’appuient donc sur ce que 'on pourrait
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appeler « un air de famille » et aménent les individus a accentuer les ressemblances

intra-catégorielles et les différences inter-catégorielles de I'objet de représentation.

Par ailleurs, il faut souligner que bon nombre des représentations sont
stéréotypées. Les aspects cognitifs des stéréotypes découlent directement du
processus fondamental de catégorisation. En d’autres termes, les stéréotypes seraient
le produit du processus cognitif qu’est la catégorisation. En tant que catégorie
représentationnelle, les stéréotypes ne sont donc pas le reflet exact de la réalité mais
une interprétation de cette derniére. Lors de ce processus, les individus ne relévent
que certaines informations parmi celles a leur disposition dans l’environnement
social. Les stéréotypes sont donc des représentations schématiques dont les éléments
ne contiennent que quelques caractéristiques saillantes de la réalité. En ce sens, les
stéréotypes neutralisent 1'objet de représentation, le résume a grands traits. Les

stéréotypes sont également des formes particulieres de jugement ou d’évaluation.

Enfin, un autre facteur doit étre pris en considération dans I'élaboration des
représentations des individus : la focalisation. Les groupes ont des centres d'intéréts
différents. Aussi vont-ils se situer de maniéres diverses par rapport a un objet de
représentations selon l'intérét ou le désintérét que ces groupes portent a cet objet.
Ainsi, la focalisation « oriente les opérations cognitives dans un sens particulier, qui sera
spécifique d chaque groupe » (Guimelli, 1999, p. 70) et empéche les individus d’avoir une
vision globale de I'objet. Ainsi, de par leurs centres d’intéréts et en fonction de leurs

systémes de valeurs, les individus construisent leur propre réalité sociale.

En posant que le centre d’intérét des malades, aprés le diagnostic médical, se
centre sur leur pathologie, le processus de focalisation expliquerait I'évolution des
représentations des patientes dans le sens ou ces derniéres ne simplifieraient plus le
traitement des informations provenant de leur environnement mais, au contraire,
tenteraient de reconstruire leur systeme représentationnel en fonction de ces
informations. Autrement dit, nous pensons que les malades ne souhaitent plus faire
I'économie cognitive du traitement des informations sur le cancer mais tentent de

comprendre la complexité réelle de cet objet.

La masse d’informations nouvelles qui émane a la fois des professionnels de

santé que les patientes consultent, des profanes avec lesquels elles discutent de leur
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maladie, voire des médias auxquelles sont confroniées les malades, ainsi que
I'importance que revét la pathologie engendreraient une restructuration des

représentations du cancer des patientes.

1.3 Des représentations changeantes

Les acteurs construisent leurs représentations du monde en fonction de leurs
appartenances sociales et interpreétent la réalité qui les entoure dans un souci
d’économie cognitive. Cependant, les représentations sont changeantes. Elles ne sont
pas inscrites une fois pour toutes dans le systéme de pensée des individus mais se
construisent et se reconstruisent sans cesse en fonction des informations disponibles.
Dans cette perspective, des informations nouvelles, quant & un objet de représentation
particulier, peuvent infléchir les représentations des individus ou, au contraire, les
renforcer selon que ces dernieres vont & 'encontre ou confortent les théories naives
des individus. Ainsi, la dispersion de l'information est un facteur susceptible d’agir
sur la construction et la dynamique des représentations des malades. Aussi, lors de
leur entrée dans la maladie, les malades atteintes de cancer du sein, pouvaient avoir
une représentation plus ou moins établie de la pathologie mais, face a la quantité
d’informations médicales fournies par les professionnels de santé et les profanes, ces
derniéres peuvent étre amenées a modifier et a reconsidérer leurs représentations du

cancer.

Toutefois, en tant que savants naifs, les individus élaborent des théories
implicites qu’ils cherchent a vérifier en sélectionnant les informations qui confirment
leurs points de vue. En ce sens, les individus tendent a étayer leurs stéréotypes. Ces
théories implicites empéchent l'introduction d’éléments nouveaux et contradictoires
avec les schémes de pensée préexistants. De ce fait, les opinions ont tendance a étre
stables. Cette volonté d’économie cognitive trouve ses origines dans un refus de
dissonance cognitive qui peut survenir lorsque les individus doivent traiter des
informations nouvelles et contradictoires avec leurs théories naives relatives a un
objet de représentation. Comme le souligne Festinger, la dissonance cognitive est un
état pénible pour l'étre humain car elle génére des tensions au sein du systeme
représentationne] des acteurs (Festinger, 1957). De ce fait, les individus cherchent a
maintenir la plus grande consonance possible au sein de leur systéme

représentationnel : ils réduisent la dissonance en évitant les situations et les
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informations qui pourraient réduire la consonance de leur systéme de pensée

argumenté par leurs théories naives.

Plusieurs moyens peuvent étre employés pour réduire l'état de dissonance
cognitive. Les individus peuvent éliminer les informations dissonantes et maintenir
leurs systémes de pensée ou, au contraire, augmenter le nombre d’'éléments
consonants en recherchant les informations en accord avec leurs théories naives au
détriment des autres. Les acteurs peuvent également redéfinir I'importance subjective
qu’ils accordent aux éléments dissonants en leur accordant peu d'intérét (Poitou,
1974). Dans cette perspective, il devient difficile d’envisager une restructuration des
représentations profanes des malades sous l'influence d’informations nouvelles

concernant leur pathologie.

Néanmoins, conclure a une stabilité du systéme représentationnel des malades
serait prématuré. En effet, on peut penser que les stratégies de réduction de la
dissonance sont difficilement réalisables pour les malades atteintes de cancer. Les
malades évoluent dans un espace relationnel hétérogene. Elles sont a la fois en contact
avec des professionnels de santé et des profanes qui diffusent chacun des
informations sur le cancer susceptibles de contredire leurs représentations de la
maladie. Si I'on admet 1'idée que la maladie monopolise les pensées des patientes, ces
derniéres traiteraient les informations concernant leur pathologie sous l'effet du
processus de focalisation. En ce sens, les patientes seraient amenées a prendre en
considération I'ensemble des éléments d’information mis a leur disposition par leur
environnement relationnel et ne pourraient, selon ce principe, omettre les
informations qui infirment leurs représentations préalables de la maladie. Par ailleurs,
I'expérience personnelle de la maladie et des traitements est un élément d’information
non négligeable qui forge les représentations des malades. Aussi, I'état de santé des
malades fluctue durant leur cheminement thérapeutique. L'évolution de l'état de
santé et du vécu personnel de la maladie et du soin, provoqueraient donc un
remaniement du systéme cognitif des patientes. Ainsi, nous pouvons penser que les

représentations des malades se modifient au cours de leur trajectoire médicale.

Il existe différents degrés de restructuration des représentations. Afin de rendre
compte de la structure interne d'une représentation, Jean-Claude Abric (Abric, 1994)

utilise la théorie du noyau, directement inspirée du concept de noyau figuratif
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développé par Serge Moscovici (Moscovici, 1961). « L'idée fondamentale de la théorie du
noyau est que, dans l'ensemble des cognitions se rapportant a un objet de représentation,
certains éléments jouent un role plus important que d’autres » (Moliner, 1996, p. 60). Ces
éléments se regroupent dans le noyau central qui constitue la base communément
partagée a l'intérieur du groupe. Autrement dit, le noyau central est le lieu du
consensus. Il se caractérise par une grande stabilité, assurant ainsi la pérennité des
représentations. Cette propriété est primordiale car «elle empéche que des
bouleversements profonds interviennent dans ["univers cognitif du sujet a chaque fois que son
environnement physique ou social vient a interroger, d un niveau ou d un autre, sa fagon de

penser » (Guimelli, 1999, p. 81).

Le noyau assure deux fonctions essentielles dans la structuration interne d'une
représentation. Tout d’abord, une fonction génératrice de sens dans la mesure ot c’est
a travers lui que les autres éléments de la représentation acquiérent un sens et une
valeur. Ce dernier « introduit l'interprétation et le sens qui sont attribués aux autres
éléments de la structure » (Guimelli, 1999, p. 82). Le noyau central donne donc a la
représentation sa signification globale. Ensuite, une fonction organisatrice car c’est
autour du noyau que s’agencent les autres éléments de la représentation. Ces
éléments placés sous la dépendance du noyau sont appelés éléments périphériques.
« Contrairement au noyau central qui peut étre considéré comme la composante abstraite de la
représentation, le systéme périphérique se définit comme la composante concréte et
opérationnelle » (Guimelli, 1999 p. 84). Le systéme périphérique est relativement
flexible et permet donc a l'individu d’adapter momentanément son cadre de pensée a
la réalité et aux informations qui viendraient contredire la signification globale de la
représentation. « En fait, la périphérie de la représentation sert de zone tampon entre la
réalité qui la met en cause, et le noyau central qui ne doit pas changer facilement. Les
désaccords de la réalité sont absorbés par les schémes périphériques, qui, ainsi, assurent la

stabilité relative de la représentation » (Flament, 1989, p. 210).

Ainsi, une représentation se transforme superficiellement par un changement de
nature des éléments périphériques, mais elle se transforme radicalement lorsque le
noyau central est remis en cause. Ce dernier est remis en cause a partir du moment ot
le systéme périphérique ne peut plus intégrer et interpréter les éléments nouveaux
contestant la signification centrale de la représentation. Lorsque la dissonance

cognitive devient trop importante, le noyau central de la représentation est réévalué,
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engendrant, de ce fait, une restructuration compléte du systéme représentationnel des

individus par rapport & un objet particulier.

Lorsque les représentations des malades sont en adéquation avec les
informations médicales communiquées par les professionnels de santé ou leur
entourage, nous pouvons supposer que le systéme représentationnel des malades ne
se transforme que superficiellement. La structure périphérique intégre les éléments
nouveaux, étayant par la-méme les représentations des malades. Par contre, lorsque
les représentations des malades s'opposent au savoir et connaissances médicales
diffusés, la structure interne des représentations des malades peut étre amenée a
changer si le systeme périphérique n'est plus en mesure d’intégrer des éléments
d’information contradictoires. D'une maniére plus systématique, nous pouvons
supposer que, avant leur entrée dans le protocole thérapeutique, les patientes avaient
une représentation plutdt catégorielle de la maladie dans le sens ou elles ne
percevaient que de maniére schématique et globale ce qu’est le cancer. Par contre,
nous pensons que, a mesure de 1'évolution de leur état de santé, de leur maladie, et de
leur trajectoire médicale, les malades acquiérent une représentation plus précise et
beaucoup moins naive du cancer. Autrement dit, nous supposons que les malades
passent d’une représentation profane de la maladie, & une représentation qui se
rapprocherait du savoir scientifique. Aussi, nous mettons en avant l'idée que les
représentations du cancer des malades sont construites sur la base de stéréotypes
engendrant une catégorisation des informations aux limites floues, avant d’évoluer

vers une représentation plus élaborée et argumentée.

Les malades que nous avons rencontrées débutaient leur cheminement
thérapeutique : les patientes étaient interrogées apres leur intervention chirurgicale,
lors des soins post-opératoires, soit environ un mois aprés que le diagnostic ait été
posé. La transformation du systéme représentationnel est un processus relativement
long. De ce fait, les représentations des malades ne sont pas totalement établies ; elles
peuvent encore évoluer au fil de la maladie et des différents traitements. Nous
assistons donc a la genése de la restructuration du systeme représentationnel des
malades. Nous pouvons donc penser que les représentations des malades que nous
avons interrogées, se présentent encore sous la forme de stéréotypes, quand bien
méme ces derniéres ont pu incorporer des éléments d’'information nouveaux relatifs

au cancer du sein, dans le noyau de leur systéme représentationnel.
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Dans la mesure ou les systémes représentationnels des malades en début de
trajectoire reposent, a priori, sur une représentation stéréotypée, en construisant leurs
représentations catégorielles du cancer, les malades ont pu emprunter des éléments
de représentations se référant aux représentations communes de la maladie en
général. Nous analyserons donc quelles sont les catégories de la perception
généralement associées a la maladie et dans quelle mesure les représentations du

cancer peuvent intégrer ces différents éléments.

2 Les criteres de catégorisation des maladies

Les conceptions profanes de la maladie s'opposent a celles des professionnels de
santé pour qui la maladie se définit avant tout par des altérations physiques et
organiques (Herzlich, 1984 ; Cicourel, 2002). En ce sens, les représentations profanes
de la maladie sont relativement hétérogénes car elles sont également mues par des

dimensions affectives et sociales.

Quand bien méme chaque individu possede une expérience particuliere de la
maladie en fonction de ses antécédents personnels, familiaux et relationnels, ou selon
les informations médicales qu’il détient, certaines catégories récurrentes apparaissent
dans le discours des personnes lorsqu’il s’agit, pour ces derniéres, d’envisager les
fondements représentationnels de la maladie. Malgré la pluralité des pathologies, il
semble en effet que les maladies soient ordonnées de maniére spécifique. Les origines
causales des maladies sont un premier critere de différenciation. Les maladies
peuvent également étre classées selon les craintes et les émotions qu’elles font naitre
chez les individus mais aussi, selon les répercussions qu’elles engendrent dans la vie
quotidienne des malades et plus particuliérement, sur les fondements de leur identité

sociale.

2.1 Les origines causales

D’une maniére générale, deux conceptions de la maladie peuvent étre envisagées
o les représentations causales des pathologies s'élaborent dans une dualité
société/individu. En effet, la maladie peut étre percue comme endogéne ou comme

exogéne a lindividu (Herzlich, 1984 ; Laplantine, 1992). Dans le premier cas,
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I'individu, du fait du caractere héréditaire de certaines maladies ou du fait de ses
prédispositions a contracter une pathologie particuliére, participe a la genése de la
maladie et devient, en ce sens, responsable de son état de santé. A l'inverse, lorsque
les origines de la maladie sont exogenes a l'individu, ce dernier ne peut se voir
imputer la teneur de son état de santé. Dans cette conception causale, des éléments
extérieurs provoquent le déclenchement de la maladie. Ces éléments proviennent, la
plupart du temps, du mode de vie mené et de I'environnement dans lequel évoluent

les acteurs.

En regle générale, 'homme se considére comme un étre sain qui ne porte pas en
lui-méme d’éléments pathogenes. La genése des maladies est donc a rechercher dans
son mode de vie pernicieux. Autrement dit, la maladie est généralement percue
comme s'imposant a l'individu. Néanmoins, I'individu n’est pas totalement passif
face au déclenchement de la maladie. Chaque individu posséde un potentiel variable
lui permettant de résister, de maniére plus ou moins efficace et durable, a la survenue
d’une maladie. Ce n’est que par ses capacités de résistance qu’il participe a la maladie
et ce potentiel, bien qu'important, semble secondaire par rapport au réle tenu par son
environnement immédiat. Comme le souligne Claudine Herzlich, « la maladie incarne

donc et cristallise I’agression sociale » (Herzlich, 1986, p. 159).

Il semblerait que certains environnements soient plus néfastes que d’autres dans
la représentation collective de la geneése des maladies. L’environnement urbain
s’oppose généralement au monde rural dans les représentations que les individus se
font de I'impact du mode de vie sur la santé et le développement de certaines
maladies. Le mode de vie urbain est souvent pergu comme artificiel et malsain tandis
que la vie rurale est jugée positive et saine. Pour la plupart des individus,
contrairement a la vie rurale, la vie urbaine serait source de stress, de fatigue et de
nervosité, et tendrait & provoquer un vieillissement prématuré. Le mode de vie urbain
affaiblirait donc l'organisme des individus et par-la méme, leurs capacités de
résistance face a la survenue d’une maladie. Dans la mesure o1, en ville, les individus
sont plus vulnérables qu’a la campagne,-le mode de vie urbain semble plus nocif que
le mode de vie rural et en ce sens, la vie urbaine favoriserait la genése précoce de

certaines pathologies.
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En ce qui concerne les origines causales du cancer, les explications endogenes et
exogeénes peuvent combiner leurs effets. D'un coté, les cancers dépendraient des
prédispositions génétiques! de I'individu et du mode de vie qu'il choisit de mener. En
effet, de par ses préférences alimentaires et de par sa consommation d’alcool et de
tabac, I'individu serait responsable de la genese de la maladie2. D’un autre c6té, le
milieu dans lequel évoluent les individus aurait également des incidences sur la
survenue de cette maladie. Toutefois, selon les statistiques officielles, les facteurs
extrinséques auxquels '’homme ne peut se soustraire ne représenteraient que 5% des
cas de cancers (Tubiana, 1997). Autrement dit, d'un point de vue objectif, I'individu

serait, pour 'essentiel, responsable de la genése de son cancer.

Cela dit, les facteurs de risque exogénes et endogenes peuvent s’associer. Il est en
effet laborieux de mesurer le poids des contraintes de la vie moderne sur les choix
individuels et I'ampleur des marges de liberté quant au mode de vie que les individus
souhaitent mener. Par exemple, l'hygiéne alimentaire n’est pas totalement
indépendante de la société d’appartenance dans le sens ol les contraintes suscitées
par la vie active inciterait, entre autre, les individus a opter pour une restauration
rapide au détriment d'une alimentation plus équilibrée. Quand bien méme cette prise
de position peut étre envisagée comme un moyen de se dédouaner, force est de
constater qu’il est objectivement difficile de déterminer avec certitude la part de
responsabilité, sociétale ou individuelle, dans la genese du cancer. De plus, d'une
maniere générale, les individus attribuent la cause de leur malheur a des événements
extérieurs et, au contraire, se gratifient des moments de bonheur qu’ils sont amenés a
connaitre, dans des stratégies de valorisation de I’estime personnelle (Farr, 1977). En
ce sens, il va de soi que, le cancer, événement accablant qui bouleverse la vie des
individus, ne peut étre imputé qu’'a des causes exogénes. Enfin, la plupart des

individus ne connaissent pas les statistiques médicales officielles et restent donc

1Lors d'une recherche menée entre 1976 et 1988 par des médecins de la Harvard School of
Public Health aupres de 117 988 femmes entre 30 et 55 ans, les risques de souffrir du cancer du
sein ont été quantifiés de la facon suivante: 7% quand la mére et les sceurs n'ont jamais
souffert de ce cancer, 10% quand la mere en a déja souffert, 12,5% quand la mere en a souffert
avant l'age de 50 ans, 13% quand une sceur en a souffert, et 17% quand la meére et une sceur en
ont souffert.

Par ailleurs, on croit qu'entre 5 et 10% des cancers du sein sont causés par une anomalie de
deux geénes particuliers. Les femmes possédant I'un de ces genes défectueux, présentent 56% et
87% de risque de développer un cancer du sein, et la probabilité de développer un cancer des
ovaires oscille entre 20 et 60%. ‘
235% des cancers seraient dus a I’alcool et au tabac et 30% a 1’alimentation (Tubiana, 1997).
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persuadés que les facteurs environnementaux contribuent au développement des

cellules malignes.

Par ailleurs, lorsque les malades cherchent a analyser la survenue de leur cancer,
il semblerait que les interprétations des causalités de la maladie ne soient pas aussi
tranchées mais au contraire, relativement complexes. Les facteurs environnementaux
et les explications liées au mode de vie paraissent trop abstraits pour pouvoir justifier
les cas de cancer. Aussi, les personnes recherchent, en priorité, des événements
perturbateurs leur permettant de justifier la survenue de leur maladie. Les
événements de la vie personnelle tels que la dépression ou les difficultés socio-
économiques viennent alors argumenter et expliquer la maladie. Les malades relient
ainsi leur cancer a des éléments de leur vie passée : une grande angoisse ou un deuil
douloureux aurait suscité le déclenchement de la maladie, donnant, dans cette
perspective, une dimension personnelle & la genese du cancer (Saillant, 1988). Pour
autant, il est difficile d’affirmer que le cancer a des origines endogénes. Méme si les
facteurs déclencheurs sont dépendants de 'individu, ils n'en demeurent pas moins
extérieurs. La tristesse d'un deuil, méme si elle est personnelle, ne rend pas pour
autant I'individu responsable : le malade n’a pas souhaité la mort d’un proche et la
tristesse est un sentiment naturel contre lequel on ne peut lutter. La dépression est
également un état psychologique dont les origines peuvent étre reliées au mode de
vie. Méme si l'environnement immédiat n’est pas explicitement cité, les facteurs
explicatifs de la maladie, quand bien méme seraient-ils de nature endogéne, auraient
pour origine des facteurs environnementaux. Ainsi, le cancer reste généralement
envisagé comme une maladie fléau engendrée par la société et par le mode de vie

qu’elle impose a ses membres.

2.2 Lamaladie fléau et I'angoisse suscitée

Claudine Herzlich a réalisé une quadri-partition des maladies (Herzlich, 1984).
Dans un premier temps, les maladies infantiles telles que la rougeole, la rubéole ou la
coqueluche se distinguent des maladies épreuves qui revétent un caractére chronique
ou douloureux, comme par exemple I'asthme ou les rhumatismes. Une autre catégorie
regroupe les maladies bénignes et fréquentes telles que la grippe ou le rhume. A
I'opposé de cette catégorie, se situent les maladies fléaux qui sont considérées comme

mortelles et qui appartiennent a une époque précise.
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De tous temps, les maladies fléaux, et la peur qu’elles pouvaient susciter, ont
existé. Dans les années quatre-vingt, I'apparition du sida marquait une rupture avec
les maladies fléaux du passé (Delumeau, Lequin, 1987). En effet, alors que le temps
des maladies virales et infectieuses semblait révolu, la survenue sur la scéne publique
de cette maladie réveilla les anciennes craintes quant a une nouvelle épidémie
possible, représentant une menace pour soi et pour la société. Toutefois, le sida se
différencie des anciennes maladies fléaux par plusieurs aspects. Tout d’abord, le virus
du sida a une évolution relativement lente et permet, de ce fait, aux personnes
infectées puis aux malades de continuer a vivre normalement un certain nombre
d’années ; ce qui n’était pas le cas des malades atteints de la peste ou du choléra dont
I'espérance de vie pouvait s’avérer relativement limitée. Ensuite, 'absence de
symptomes immédiatement apparents et permettant de dépister cette pathologie,
opposait le sida aux anciennes maladies fléaux ot la présence de stigmates visibles
sur le corps révélait I'état de maladie. Ainsi, « de nos jours, le corps malade n’est plus que
rarement objet d’épouvante ; la maladie a cessé de marquer brutalement le corps du sceau de
'horrible sensoriel. [...] La maladie moderne est une maladie qui ne se voit pas et c’est surtout
a cette absence de réalité externe, a cette déréalité apparente du mal que s’attache I'angoisse

d’aujourd’hui. » (Herzlich, Pierret, 1991, p. 115).

D’une maniere générale, dans nos sociétés industrielles, la présence de maladies
infectieuses tend a se raréfier. La prédominance de maladies chroniques et non
transmissibles a pris le pas sur les épidémies qui décimaient rapidement des
populations entiéres, comme par exemple la peste ou la tuberculose. La peur de la
contagion a grande échelle a alors laissé la place & une peur plus individuelle
(Herzlich, Pierret, 1991). En ce sens, au sein de 1'imagination collective, le statut et la
définition des maladies fléaux ont évolué. Les craintes se positionnent plus volontiers
vers des maladies chroniques ot I'absence de symptdmes visibles renforce la peur
d’étre, un jour, confronté a une telle pathologie. A I'heure actuelle, le cancer,
désormais considéré comme le nouveau mal du siecle (Pinell, 1992), a remplacé le
sida. Maladie de la vieillesse, le cancer, du fait de la conjoncture démographique
actuelle et de I'allongement de l'espérance de vie, devient de plus en plus fréquent.
Face a la progression du nombre de cas, le cancer s’envisage comme une maladie de

proximité : 68% des gens connaissent dans leur entourage une personne atteinte

(Ménoret, 1999). Ainsi, le cancer déclenche une peur généralisée puisque les individus
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redoutent d’étre personnellement touchés, mais craignent également que leur

entourage ne le soit (Afach, 1980).

Le cancer fait peur car, dans l'esprit des gens, il est indéniablement associé a la
mort (Saillant, 1988 ; Sontag, 1993 ; Ménoret, 1999). Or, les discours des politiques
publiques de santé tentent de sensibiliser la population sur les possibilités de guérison
et sur les progrés accrus dans le domaine de la cancérologie. Les slogans des
campagnes de prévention tels que « Vaincre le cancer », laissent, en effet, entendre
que la guérison est envisageable. Malgré tout, un contraste persiste entre 1'image que
voudraient transmettre les instances de prévention et la maniére dont les profanes
ressentent cette maladie. Par ailleurs, alors que les maladies cardio-vasculaires
demeurent la premiére cause de mortalité en France, il apparait que ces maladies
effraient beaucoup moins que le cancer (Ferrand, 2001). Les raisons qui fondent la

peur du cancer méritent donc d’étre questionnées.

La premiere explication relative a cette grande peur généralisée du cancer est,
peut-étre, a rechercher au sein du discours médical des professionnels de santé et,
plus particulierement, des spécialistes. Les propos des cancérologues s'opposent
directement au discours des politiques publiques de santé puisque les médecins
refusent de se prononcer sur une guérison possible mais préferent plut6t parler de
rémission, laissant alors entendre que la maladie peut revenir a tout moment et que, en
ce sens, la médecine ne détient pas tous les moyens nécessaires a la maitrise totale de
cette pathologie. L'incertitude du corps médical et son incapacité a controler la
maladie, assoient le sentiment de crainte populaire. Toutefois, il semblerait que la
définition du cancer par I'impuissance de la science soit surtout le fait des catégories
supérieures (Afach, 1980). Ainsi, c’est plutoét en terme de maladie chronique, avec
laquelle le malade doit apprendre a vivre, que le cancer se laisse généralement
percevoir. De plus, il n’existe pas de moyens de prévention incontestables contre le
cancer : « le cancer est comme mystérieux, comme une maladie aux causes multiples, internes
autant qu’externes » (Sontag, 1993, p. 114). Les facteurs de risque sont néanmoins
connus, méme s'ils font parfois 1'objet de controverses. Aussi, « le cancer, redouté par la
trés grande majorité des gens, apparait comme la maladie qui peut frapper indistinctement
tous les individus, a n'importe quel endroit du corps, la maladie contre laquelle on ne peut pas
se prémunir et dont on ignore les causes, méme si on pense que des facteurs favorisants,

personnels et collectifs, peuvent exister » (Afach, 1980, p. 188). Le caractere irrévocable de
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la maladie et l'incapacité individuelle a4 se protéger peuvent donc expliquer le

sentiment de peur généralisée suscité par le cancer.

Enfin, la crainte du cancer se justifie par la peur des traitements présentés, la
plupart du temps, comme extrémement agressifs et mutilants. Guy Lebeer associe les
protocoles de soins en cancérologie a de la «violence thérapeutique » et illustre
crament I'image que renvoie la prise en charge médicale des personnes atteintes de
cancer : « Nous savons tous avec une conscience d l'acuité variable que la chirurgie du cancer
mutile, parfois atrocement. Les femmes ne manquent jamais d’envisager, ne fiit-ce que le temps
d’un éclair mais toujours avec effroi, la probabilité de se voir bter un sein. Ou bien c’est le col
de l'utérus qui, soumis au frottis préventif, fait l'objet de la crainte. Avec I'ablation de la
prostate, la sexualité masculine va vau-l'eau sinon est condamnée au silence perpétuel. La
chirurgie ampute, potentiellement tous les membres, et les seins et les pénis. La chirurgie
défigure, pose des masques. Elle procéde a des dérivations complexes au sein de I'organisme,
éjectant les selles ou les urines par d’autres voies que naturelles. Qui n'a jamais vu ou connu
quelqu’un qui se déplace avec une pochette de déjections a ses cotés ? Pour l'ablation du
larynx, elle déconnecte l'esophage de la trachée, abouche cette derniere a la base du cou,
dorénavant percé de cette embouchure par laquelle s’accomplit désormais la fonction
respiratoire. Et puis les drogues, la chimiothérapie, qui vous rendent malade au point de se
sentir écrasé par le monde, impuissant, qui vous font perdre les cheveux ; 'alopécie comme
nouveau marqueur d'une damnation » (Lebeer, 1997, p. 72). Les individus redoutent
particuliérement la souffrance physique et morale colportée par les témoignages de
malades ou de proches directement confrontés aux exigences et a la violence des
traitements. Par ailleurs, la maladie est souvent associée a une lente agonie et a une

mort douloureuse (Sontag, 1993).

Ainsi la crainte d’étre touché ou de voir un proche atteint par une maladie, si ce
n’est mortelle, tout au moins a caractere irrévocable, et contre laquelle on ne sait se
prémunir, l'incertitude quant a l'issue de la maladie et enfin, la peur des traitements
et I'angoisse de souffrir, fondent les représentations du cancer comme nouvelle
maladie fléau. Cependant, afin de désigner les maladies, les individus se servent aussi
de I'implication de la maladie sur leur vie actuelle et future. Le cancer n’échappe pas a

ce critére de classification.
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2.3 La maladie et 'activité sociale

Une maniere d’appréhender les maladies réside dans le rapport qu’entretiennent
les individus avec leur milieu d’appartenance selon une opposition activité/ passivité.
Autrement dit, cette nouvelle classification rend compte de la place occupée par
l'individu au sein de la société et de la maniére dont il envisage I'importance de son
activité sociale. Ainsi, la manieére dont l'individu percoit la maladie est fonction de
son rapport a la société et de la valeur que représente pour lui la notion d’activité.

Sous cet angle, trois types de maladies peuvent étre distingués (Herzlich, 1984).

Tout d’abord, dans certaines situations, la maladie permet a I'individu de rompre
avec les obligations que lui assigne la vie quotidienne, fournissant, par ce biais, une
justification a l'allégement de ses responsabilités sociales : c’est le cas de « la maladie
libératrice ». Selon cette conception, la maladie s'apparente & un temps de repos et de
mise au point pendant laquelle l'individu échappe, provisoirement, a la pression
sociale. Cette période est un moment de liberté et d’accomplissement de soi ou
I'individu se replie sur lui-méme. Les effets de la maladie libératrice peuvent étre
bénéfiques lorsque, effectivement, 'individu parvient a se ressourcer. Toutefois, « la
maladie libératrice » peut étre néfaste dans les situations ot le repli sur soi n'a
d’autres effets que la réduction des intéréts de la personne malade et le

développement d’un certain égocentrisme.

Cette maniére d’aborder et de vivre la maladie n’est valable que sous réserve de
confrontation & une pathologie bénigne qui semble non menagante pour l'intégrité
physique, morale et sociale de la personne, et & condition que I'entourage du malade
adhere a cette philosophie et ne porte pas de jugements sur le désengagement
temporaire du malade. En effet, lorsque le dilettantisme des malades fait naitre des
réserves aupres de l'entourage, la pression sociale demeure omniprésente et le repli
sur soi semble compromis. Par ailleurs, il est difficile de concevoir la survenue d’'une
pathologie gravissime ou mutilante comme libératrice. Dans cette situation, la
maladie n’est plus un moyen d’accomplissement de soi mais est plutot pergue comme

une rupture pénible et dévastatrice. La maladie devient alors danger.

Aussi, une autre conception de la maladie peut étre développée: « la maladie

destructrice » ot la survenue de la maladie devient synonyme de passivité. La -
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désocialisation est alors mal vécue par l'individu qui se sent diminué et n’accepte pas
la dépendance que lui impose le role de malade. Cette conception de la maladie a
d’inévitables répercussions sur l'identité personnelle de la personne qui refuse
d’endosser le statut de malade et revendique une certaine autonomie. La maladie
s’assimile a un échec personnel qui vient anéantir les efforts antérieurs menés pour se
réaliser socialement. Cette représentation de la maladie est surtout prégnante chez les
individus trés investis socialement qui trouvent parfois, dans le refus de se
reconnaitre malade et d’accepter le statut de mal portant, une échappatoire a la

passivité qu’ils dénigrent.

Enfin, une conception intermédiaire de la maladie peut étre mise en avant: «la
maladie métier ». Dans la mesure ot elle place I'individu au centre de sa pathologie,
cette vision vient contrebalancer la perception destructrice de la maladie. Au malade
passif et dépendant s'oppose un acteur qui s’investit dans son cheminement
thérapeutique, devenant, de par les efforts qu’il fournit, le garant de sa guérison.
Autrement dit, a la passivité du malade se substitue la lutte en vue de la guérison. Le
malade a un objectif a atteindre: gérer sa maladie en participant au processus
thérapeutique. Grace a cette démarche, le malade garde un pouvoir sur la maladie.
Or, les théories psychosociales de l'identité ont développé l'idée que I'estime de soi
est nettement corrélée a la perception et la sensation de contrdle (Croizet, Leyens,
2003). De ce fait, a partir du moment ol les malades pensent pouvoir contréler la
situation médicale les concernant, les répercussions de la maladie sur leur identité
sociale ont un effet salutaire : une estime de soi revalorisée durant la lutte contre la
maladie. Par ailleurs, en luttant activement, I'individu accepte d’endosser le statut de
malade et consent a étre reconnu comme tel (Parsons, 1970). Ainsi, non seulement « la
maladie métier » permet a l'individu d’avoir une estime de soi préservée voire
améliorée mais, par ce biais, l'individu voit également son intégration sociale

garantie.

Par ailleurs, la catégorie « maladie métier » rejoint la typologie des relations
médicales réalisées par T. Szasz et M. Hollander et plus particuliérement, le modéle
de participation mutuelle ou le médecin et le patient actif décident ensemble de ce qu’il
convient de faire (Szasz, Hollander, 1956). Néanmoins, la coopération du malade est
surtout requise dans le cas des maladies chroniques (Baszanger, 1986). La plupart des

situations médicales auraient un caractere asymétrique : le malade serait bien souvent
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en posture de demandeur face aux professionnels de santé et en situation de non-
choix. On peut donc se demander si la représentation de «la maladie métier » ne
s’applique pas seulement a quelques situations particulieres o, soit le malade a
appris a gérer seul sa maladie, et ce au prix d'une lutte contre un mal récurent ; soit, le
malade détient suffisamment d’informations médicales pour étre capable de prendre
une part active dans le processus thérapeutique. Or, la qualité et la quantité
d’informations détenues varient dans une mesure notable en fonction de la catégorie
sociale & laquelle appartiennent les individus (Adam, Herzlich, 1994). En ce sens, il
semblerait que les classes sociales les plus favorisées pourraient plus aisément
répondre a cette conception de la maladie métier parce que leurs connaissances, non
seulement des pathologies, des traitements, mais également du fonctionnement du

monde médical, leur permettent des marges de manceuvres beaucoup plus étendues.

Enfin, il semble important de préciser que les conceptions de la maladie ne sont
pas exclusives. Les différents points de vue peuvent étre mobilisés selon les étapes
franchies dans la trajectoire de malade. Aussi, «la maladie libératrice » serait plutot
privilégiée avant la survenue de la maladie, «la maladie destructrice » lors de sa
geneése, et «la maladie métier » serait surtout développée pendant le traitement.
Toutefois, les conséquences physiques et morales du cancer tendent a refouler la
conception libératrice de la maladie et ce, a n'importe quelle étape de la maladie.
Généralement, les représentations profanes tendent a favoriser une représentation
plutét destructrice du cancer (Bataille, 2003). En d’autres termes, le cancer serait
plutdét percu comme une maladie aliénante qui isole socialement le malade. Quelles

sont les représentations mobilisées par les malades ?

Selon la place que les malades accordent a leur activité sociale et au caractére
incurable de la maladie, les points de vue peuvent varier sensiblement. Si le malade
envisage son cancer non pas comme une maladie mortelle mais plutét comme une
maladie chronique avec laquelle il doit apprendre & vivre, le cancer peut se définir
comme une «maladie métier ». I1 semblerait que cette prise de position soit
revendiquée par les associations de "malades qui tentent de rompre avec les
représentations communes du cancer en tant que maladie destructrice (Bataille, 2003).
Par ailleurs, nous pouvons envisager le fait que les représentations du cancer soient
également mues par les réactions de l'entourage du malade et par la qualité des

interactions thérapeutiques. Selon que l’entourage émet ou non des réserves face aux
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possibilités de guérison et quant aux facultés d’insertion sociale de la personne
atteinte, et selon la place que les professionnels de santé consentent a accorder a la
parole et aux décisions des malades au cours du protocole thérapeutique, les
conceptions de «la maladie métier » peuvent prendre le pas sur l'association du

cancer a une « maladie destructrice ».

La question est alors de savoir comment les malades envisagent le cancer du sein
lorsqu’elles sont directement confrontées a la pathologie. Autrement dit, quels sont les
univers de significations mis en avant par les patientes en début de traitement pour
exprimer leur perception du cancer ? La maladie s’interprete t-elle en terme de
causalité, d’activité sociale, ou les malades associent-elles le cancer a4 une « maladie

destructrice », voire une « maladie métier » ?

3 Les représentations du cancer

3.1 Les thémes de représentation

Une partie de notre questionnaire visait & appréhender les représentations des
malades. Pour ce faire, nous avons demandé aux malades de nous expliquer comment
elles voyaient personnellement leur cancer. Cette partie de I'enquéte se présente donc

sous la forme de questions ouvertes.

Différentes méthodologies peuvent étre employées en vue de recueillir des
représentations. En regle générale, les travaux sur les représentations commencent
par des techniques d’investigation dont le but est de mettre & jour l'univers
sémantique de l'objet de représentation, comme par exemple les techniques

d’associations de mots!. Lorsque I'univers sémantique est connu, des techniques de

1 L’association de mots consiste 8 demander aux personnes interrogées d’associer librement et

immédiatement a partir d’un mot inducteur, d’autres mots ou adjectifs. L'association libre

fournit au chercheur un corpus de mots qui sont des éléments de représentation. Le probleme

majeur de 1'association libre réside dans la difficulté d’interprétation des termes induits. Cette

technique ne permet pas d’accéder directement et clairement aux significations des mots. Tout

au plus, cette technique permet de révéler le contenu sémantique de la représentation et

d’affirmer que le terme produit par l'enquété est bien un élément de représentation. Pour

dépasser le stade de l'’enquéte exploratoire de l'univers sémantique d’un objet de

représentation, d'autres techniques doivent étre employées en vue de déterminer la’
signification des systémes de représentations analysés. ‘
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questionnement peuvent étre employées out des listes standardisées de mots sont
proposées aux personnes interviewées qui doivent choisir en indiquant la proximité
avec un théme inducteur. Cette seconde technique nécessite une connaissance

maitrisée de I'univers de représentation.

En vue d’employer cette méthode d’investigation, une pré-enquéte aurait donc
été nécessaire afin de mettre en lumiére les themes se rattachant a la représentation du
cancer du sein. Par ailleurs, le but de ces différentes enquétes est, en priorité, de
déterminer la structure interne d'une représentation ou des univers communs de
représentation, au détriment parfois de son contenu. Or, « le passage par les contenus est
un passage obligé pour I'élucidation des processus représentationnels. Ceci surtout si 'on veut
élucider, en milieu réel, la production et lactualisation des représentations, leur
fonctionnement et leurs fonctions, leur efficace et leur transformation » (Jodelet, 1986, p.
171). De plus, notre analyse n’avait pas pour ambition unique de décrire la structure
des représentations des malades. Autrement dit, 'enquéte ne cherchait pas a définir
les éléments communs constitutifs du noyau des représentations de I'ensemble des
malades atteintes de cancer du sein mais plutét, de comprendre a quels types de
représentations les malades se réferent en terme de contenu représentationnel et
quelles sont les disparités présentes au sein des différents systémes de
représentations. En ce sens, les techniques usuellement employées pour recueillir les

représentations ne nous semblaient pas appropriées.

Enfin, d"une part, il peut étre frustrant et malaisé pour des malades de s’exprimer
promptement sur un sujet aussi important sans explications sous-jacentes permettant
d’étayer leurs points de vue. D’autre part, les patientes sont déja habituées aux
situations contraignantes de prise en charge qui laissent généralement peu de place a
I'expression des malades. De ce fait, il nous a semblé que !'utilisation de questions
fermées, imposant des réponses précises, pourrait provoquer un sentiment de

lassitude et donc, un désintérét pour notre enquéte.

Ainsi, la situation d’entretien non seulement donnait 1'occasion aux malades de
commenter librement leur ressenti, ce qu’elles n‘ont, la plupart du temps, pas
coutume de faire au cours de leur cheminement thérapeutique, mais cette technique
de recueil de données permettait également de saisir les différents contenus

représentationnels de la maladie sans avoir recours a une enquéte préliminaire.
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La question était présentée aux malades de la maniére suivante :

« Nous allons maintenant parler de votre maladie et plus particulierement de la maniére dont
vous l'abordez.

Depuis le diagnostic de votre cancer, les différents professionnels de santé que vous avez
rencontrés ont du vous expliquer de maniére plus ou moins claire ce qu’est le cancer, quelles
sont ses origines et quel est son mode de fonctionnement. Peut-étre saviez vous bien avant
votre dépistage, ce qu’était cette maladie et les renseignements qui vous ont été donnés par ces
professionnels n’ont fait que compléter l'idée que vous vous faisiez du cancer. Il se peut
également que vous vous soyez renseigné par vous-méme sur cette maladie auprés d’autres
personnes ou par des lectures dans la presse spécialisée. Vous avez donc actuellement une idée
plus ou moins précise de ce qu’est le cancer.

Pouvez-vous me dire ce que c’est pour vous le cancer ? »

Les données recueillies par le biais de questions ouvertes nous livrent a la fois
des indicateurs sémantiques et des structures syntaxiques relatifs aux représentations
des malades. Nous n’avons pas mené d’analyse lexicographique consistant & relever
la récurrence des termes au sein du corpus sémantique. En effet, la seule présence de
certains termes ne nous semblait pas un indicateur pertinent des significations
accordées a la maladie dans la mesure oti, par exemple, les malades peuvent se référer
au theme de la mort sans pour autant en prononcer explicitement le terme. Aussi, ce
ne sont pas seulement les indicateurs sémantiques qui ont servi de guide a I'analyse
des questions ouvertes posées aux malades, mais le sens général des propos tenus par
ces derniéres. Nous avons donc traité ce matériel qualitatif en procédant a une analyse
thématique inductive. Autrement dit, nous avons reconstitué les themes de
représentations relatifs au cancer au travers des propos tenus par les malades, a

posteriori.

Nous avons recensé neuf thémes de représentation sur le cancer développés par
les malades. Nous commenterons chaque théme de représentation par des extraits
d’entretien. Il nous a semblé que les ” propos des malades étaient suffisamment

explicites pour donner sens a notre typologie des thémes. Toutes tentatives

91



Chapitre 2 : Les systémes représentationnels rattachés au cancer du sein

d’explications supplémentaires de notre part, reviendrait a paraphraser la parole des

malades et a évincer le contenu original des entretiens riches de sens!.

o Les perspectives de guérison

Le premier théme de représentation recensé est celui des perspectives de
guérison. Le cancer est alors envisagé par rapport a son aboutissement dans une

dualité vie/ mort. La guérison se décline en trois sous-thémes :

Premiérement, « La guérison » ol le cancer se présente comme une maladie dont
la guérison est quasiment certaine, si ce n'est garantie: « Ca se guérit, je suis assez
optimiste » (Q21)2. Par ailleurs, la guérison est tempérée par I'état d’avancement de la
maladie au moment de la prise en charge : « Pour moi, c’est seulement a cet endroit 1, il
n'y en a pas ailleurs, je vais guérir de ¢a et puis c’est tout. C'est localisé disons » (Q61).
Autrement dit, la guérison n’est envisageable qu’a partir du moment ot les cellules
cancéreuses n'ont pas atteint d’autres organes. De plus, des protections
idiosyncrasiques sont estimées offrir des garanties, comme I'4ge ou le moral : « Ca
dépend si c’est avancé ou pas. Tout dépend, si la personne est dgée. Moi, @ mon dge, ¢a devrait
aller » (Q7). Enfin, la guérison du cancer du sein fait figure d’exception parmi
I'ensemble des cancers existants, rationalisant 'idée d"une guérison possible : « Si je le
vois seulement sur le plan du cancer du sein, je vois cette maladie tres bien parce que bon, il est
vrai que c'est une maladie qui se guérit trés bien. Je pense uniquement au cancer du sein. Pour
moi, je suis trés optimiste. C’est un cancer dont on guérit » (Q83). Le caractere curable du
cancer se justifie également a la fois par des exemples de guérisons avérées et par la
confiance dans les traitements mis en place : « Le mot ne m’effraie pas. Je sais que j'ai eu
un cancer. Je suppose que je ne 'ai plus maintenant que j’ai été opérée. Je la vois comme une
maladie qui suit son cours. On me dit “¢a va ?”, “oui, ¢a va, ¢a suit son cours”, comme
quelque chose qui va passer. Si cancer il y avait, si j'ai été opérée, il est parti. Moi, je connais
des gens, ca fait 23 ans qu’elles ont été opérées et tout va bien alors le cancer du sein on en

guérit et puis j'ai bon moral, c’est important » (Q57).

! Par ailleurs, dans la mesure ou les malades ont accepté de répondre librement & nos
questions, parfois douloureuses, nous souhaitions que leurs propos soient retranscris au cours
de notre analyse.

2 Dans un souci d’anonymat et de respect de la déontologie médicale, nous avons décidé, d'un
commun accord avec le Centre Oscar Lambret, d’identifier les patientes a l'aide de leur
numéro de dossier que nous avons par la suite recodé en numéro de questionnaire. C'est
pourquoi, vous ne verrez apparaitre aucun nom ou prénom, comme & l'accoutumée, se
référant aux extraits d’entretien que nous présentons pour illustrer nos propos.
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A Vopposé de la guérison, nous avons mis en avant un théme relatif a
« L'incurabilité ». Sans que la mort soit formulée de maniére explicite, le caractére
incurable de la maladie s’exprime dans une préparation psychologique face a une
espérance de vie qui risque d’étre plus ou moins écourtée : « Quand je l'ai appris, je vais
vous dire : c’est comme si vous receviez un bloc sur la téte. ['ai trés mal réagi. Ca c’est sir.
D’ailleurs, méme encore maintenant, moi je suis sire que je ne m’en sortirai pas. Moi, pour
moi, dans six mois, un an, c’est fini, je ne suis plus la. Je ne sais pas pourquoi, je me mets pas
dans la téte que je vais m’en sortir » (Q14), « 'aurais aimé m’en passer. Je souhaite encore
vivre quelques années pour ma petite. Le cancer on en guérit pas vraiment. [‘espére vivre
encore quelques années pour voir grandir mes enfants » (Q36). L'incurabilité s’explique,
aux yeux des malades, par I'évolution métastasique, jugée irrévocable, du cancer:
« Mot je le percois comme ¢a mais tout le monde le percoit autrement. ['ai l'impression que
c’est une maladie, je ne m'en sortirai pas. C'est une maladie incurable. Quand on a des
métastases ailleurs, ¢a va un moment et puis apres... moi je le vois comme ¢a. Il faut que je
m’enléve ¢a de la téte » (Q5). Tout comme le théme de la survie se justifiait par des
exemples de cas connus de guérison, I'expérience de vie passée des malades contribue
a la perception du cancer comme maladie incurable : « C'est un mot qui fait peur. J'ai
toujours travaillé et combien de personnes sont mortes du cancer ! Des gens que je connaissais
et tout. Alors quand on me dit que ¢a se guérit... Un des collégues de mon mari est aussi mort
d'un cancer de Uintestin. En peu de temps il a été balayé. Il avait été opéré pourtant. On ne
peut pas dire qu’on guérit d'un cancer » (Q11), « En régle générale, le cancer, on vit encore
quelques années et puis au bout de 4-5 ans... Combien j'ai vu de gens qui se sont fait enlever

un sein et puis 5 ans apres, ils étaient plus la » (Q68).

Enfin, « L’incertitude » compose également les représentations du cancer du sein
du point de vue des perspectives de guérison. Entre la guérison et I'incurabilité, se
trouve le doute quant a l'issue de la maladie : « Tant qu’on ne m’aura pas dit que je suis
guérie, j'ai encore des doutes la-dessus. Je ne sais pas si les traitements marchent ou pas. Je
suis impatiente d’avoir les résultats pour voir. Je ne peux pas oublier cette maladie. En tous
cas, je ne l'oublierai jamais. |'y pense tout le temps parce que j'ai peur et j'ai des doutes »
(Q44), « Disons que je suis comme un équilibriste. Je suis sur un fil. Je peux facilement
tomber. C'est une épée de Damoclés au-dessus de la téte. On ne sait pas l'avenir et le chemin
qu’on prend » (Q55). Bien souvent, cette incertitude est motivée par la peur de la

récidive : « Le moral a un petit peu baissé parce que, maintenant, je vais toujours avoir peur-
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en fait. ['aurais toujours peur. Je vivrai tout le temps comme ¢a avec la peur que ¢a puisse
revenir ailleurs » (Q25). Cependant, pour un certain nombre d’entretiens, l'incertitude
ne s’exprime pas aussi clairement mais se traduit plutét par une ambivalence dans le
discours entre d'un c6té la volonté de guérir et de l'autre, la crainte d'une mort
possible : « Tu te dis ce qui est arrivé aux autres, t'arrives a toi, les autres s’en sortent ou pas
mais toi, tu vas t'en sortir. C'est un peu quelque chose, je ne vais pas dire un réve ou un
mavvais réve mais c’est un peu ¢a. Et puis d'un autre coté, je me dis, c’est un sacré vélo qui te
tombe dessus et j'en suis triste parce que je voudrais voir mes enfants grandir et mes petits-

enfants » (Q34).

o Ladiffusion

Le deuxiéme théme recensé dans notre analyse thématique est celui de «La
diffusion ». Le cancer est envisagé comme le prototype de la maladie moderne,
autrement dit, en tant que maladie qui se développe au sein de la population : « On en
entend beaucoup parler depuis un certain temps qu’il y a un petit moment donc on se demande
si ¢a ne se multiplie pas | » (Q105), « C’est le mal du siécle parce qu’on en entend parler de
plus en plus. Pourquoi il y en a tant, je ne sais pas. Ou alors les gens mouraient avant sans
qu’on sache exactement la vérité. Mais maintenant, on en voit de plus en plus » (Q119).
Ainsi, le cancer, maladie fléau contre laquelle on ne sait se prémunir, reste au cceur

des représentations des malades.

o Les traitements

Le cancer est également examiné sous l'angle des traitements. Les traitements
sont appréhendés au travers des conséquences positives ou néfastes qu'ils

engendrent. Le theéme des traitements se décline en trois sous themes :

Premiérement «La contrainte » que provoquent les traitements est mise en
exergue aussi bien au niveau esthétique : « Il me manque un sein. Je sais comment je suis,
je me regarde dans la glace ! Les gens ils disent “oh, ¢a ne se voit pas”. Je dis “ouais c’est bien”
mais en moi-méme, je dis “causes toujours ! Je suis comme je suis”. C'est vrai que quand je
suis habillée, que j'ai un faux sein, ¢a ne se voit pas. Mais moi, je sais que c’est pas vrai alors je
fais avec. Je sais que je ne suis plus comme les autres » (Q53), compte tenu de la géne
physique occasionnée : « Il y a des moments, ¢a me géne, ¢a me stresse. C'est le fait de
devoir mettre ma prothése. Ca me géne. |'ai l'impression d’avoir quelque chose d’étriqué, d'étre

génée. Le fait de devoir mettre ma prothése le matin, ¢a me stresse. Ca me stresse carrément »
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(Q81), mais aussi par rapport aux thérapeutiques parfois radicales prodiguées qui
bouleversent I'intégrité physique et morale des personnes : « Il y a trois gestes médicaux
que je cite : on vous coupe en morceaux, on vous empoisonne, on vous briile. C'est que de la
torture. Peut-étre que dans quelques années avec le laser, des choses comme ¢a, ils arriveront d

saigner sans découper les gens en morceaux ! » (Q110).

Deuxiémement « Les bénéfices » des traitements ont été abordés par les malades.
A l'inverse, les traitements du cancer s’expriment de maniére positive grace aux
progrés médicaux avérés dans la prise en charge des personnes malades et plus
particulierement dans I’évolution des conditions de soins : « Depuis quelques années, ils
ont fait des progrés. C'est vrai que les traitements, ils savent adapter les traitements. Ils
mettent des produits pour étre moins malade. On est quand méme mieux suivi pour tout. J'ai
vu l'évolution depuis que ma voisine est venue ici il y a 15 ans. On en parle quelques fois.
C'est vrai que c’est plus pareil » (Q106). La qualité et le sérieux du suivi médical sont
également pris en considération : « Je trouve que c’est une maladie qui a beaucoup évolué
parce qu'il y a vingt ans, quand on parlait cancer du sein, c’était le gros bras énorme et c’était
moche. Je trouve que ¢a a beaucoup évolué. Je trouve que c’est bien cadré. On sait exactement
quot. Ils savent dire “vous avez un nodule, on vous 'enléve. Vous en avez deux, on est obligé
de vous enlever tout pour une question de symétrie”. Je trouve que ca évolue bien. On sait ou

on met les pieds » (Q112).

Dans un dernier temps, « L’obligation de soins » fonde les représentations des
malades : « Ma maladie, il faut la soigner et puis c’est tout. Quand on apprend ¢a, il faut
refaire surface mais bon, il faut aller de I'avant et faire les soins. La maladie par elle-méme de
toutes fagons, il faut la soigner et puis il faut subir les traitements » (Q67). L’obligation de
soins présente des contraintes dans le sens ou les malades expriment leur incapacité a
choisir leur cheminement thérapeutique, d'une part parce que les patients ne
détiennent pas les connaissances nécessaires pour prendre les décisions
thérapeutiques les concernant : « Je dis, il faut faire ce qu’on nous dit. C'est ¢a le principe :
si on nous dit il faut faire ca, il faut faire ca ou alors on ne guérira pas. C'est ce que je dis : il
faut suivre I'avis médical. On n’est pas des scientifiques, eux si » (Q130), et d’autre part,
dans la mesure ou le soin est la condition sine qua non de la guérison : « Pour moi, il
faut suivre le traitement. Il n'y a pas d’autres solutions. Il faut suivre le traitement, il faut

faire Uintervention. Il faut faire tout ca sinon je ne m’en sortirai pas » (Q24).
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o La rapidité

La vitesse de prise en charge de la personne malade et la précocité du diagnostic
composent également les représentations du cancer: « C'est une maladie a traiter
sérieusement mais tout dépend du moment ou ¢a s’est déclaré et ou ca été pris. Il faut aller
vite » (Q66). Aussi, la rapidité de la prise en charge détermine largement les chances
de guérison : « Je crois que ¢ca repose sur le fait que ¢a soit pris a temps ou pas a temps. Moi,
je m’en suis rendu compte, j'ai vite été voir quelqu’un, ¢a vite été pris a temps. Apparemment
c’est dans le bon sens » (Q22), « C'est terrible. C'est catastrophique parce que quand c’est pris
d temps ¢a va mais autrement, c’est terrible. Quand c’est pas pris a temps, il n'y a plus

d’espoir » (Q79).

o La passivité

La maladie est également envisagée par rapport aux répercussions qu’elle suscite
dans la vie quotidienne des malades en terme de passivité. Autrement dit, le cancer
rend les malades passives dans la mesure ou il entrave la maniere de vivre des
patientes. La maladie et les obligations de soins empéchent les malades de réaliser
pleinement leurs occupations habituelles : « C’est une maladie qui me perturbe du point
de vue physique. Au point de vue physique, ¢a m’agace. Franchement, ¢ca m’énerve. Ca me
géne. Ca m’handicape surtout. Je ne peux pas faire ce que je veux. Hier, j’étais tout le temps en
train de bricoler tout ¢a, donc de ce point de vue la, ¢a m’handicape. Ca bouleverse ma vie
physiquement. Je ne peux pas porter, il faut que je pose. Tout ¢a m’énerve parce que je suis
encore valide » (Q128), mais limitent également leur liberté d’action : « C'est une maladie
qui m’enquiquine parce qu’elle m’empéche de faire des projets. En plus, c’est une maladie qui
me rend dépendante quand-méme. Je suis quelqu’un de trés dépendante donc je trouve que ¢a
m’embéte encore plus que quelqu’un d’autre. Je ne peux pas faire ce que je veux. Ca me prend
du temps, de 'énergie et ¢ca m’énerve » (Q89). Ainsi, les représentations du cancer rendent
bien compte des répercussions de la maladie sur les activités sociales des personnes

atteintes.

o Ledegré de gravité

Le cancer est catégorisé dans une opposition : la maladie sérieuse ou bénigne,

« La gravité » ou « La non-gravité » de la pathologie.

9



Chapitre 2 : Les systémes représentationnels rattachés au cancer du sein

Dans le premier cas, le cancer est percu comme une maladie importante dont il
faut se soucier. « Ca peut étre encore trés trés grave. C'est une maladie qui reste encore trés
grave » (QQ114), et qui s’oppose aux petites infections ou maladies courantes « Pour moi,

c’est une maladie quand méme grave. C'est pas les petits rhumes, c’est la grave maladie »

(Q47).

Cependant, le cancer est également abordé comme une maladie, si ce nest
banale, tout au moins pas aussi sérieuse que ne le laisse penser l'imagination
collective au premier abord: «Je prends ¢a comme une maladie banale. Il faut faire
attention mais c’est pas aussi gravissime que je le pensais au départ. Pour moi, c’est une
anicroche comme j'ai eu mon probléme de pied et de genou. C'est une anicroche encore dans le

parcours et puis c’est tout » (Q63).

o La naissance de la maladie.

Les représentations du cancer se cristallisent sur la genése de la maladie selon

deux approches.

Tout d’abord « Les suppositions ». La survenue de la maladie s’explique par le
biais d’hypothéses émises. Un des fondements de la représentation du cancer se batit
sur des interprétations du déclenchement et des origines probables de la maladie en
termes, par exemple, d’hérédité, de comportements a risque, d’histoires de vie, ou
encore du fait de 'environnement dans lequel évoluent les individus : « Moi, je pense
que c’est mon passé. C'est le passé que j'ai eu. C'est ma vie pas forcément heureuse que j'ai eu

qui a peut-étre donné ce cancer et puis les soucis. Vous savez j'ai eu beaucoup de soucis »

(Q95).

Ensuite, « L’'incompréhension ». Les représentations du cancer butent, par
ailleurs, sur les explications possibles des facteurs déclencheurs de la maladie : « Déja,
je ne m’y attendais pas. On pense que ¢a n’arrive qu’aux autres comme tous. Surtout que
j'avais lu des articles que soit disant quand on a eu beaucoup d’enfants, on a moins de chances
d’étre atteint : que ce soit le cancer de I'utérus ou du sein. Donc, en ayant eu six enfants n'est-
ce pas, je ne pensais pas. Disons que ¢a m’'est tombé dessus comme un coup de massue »
(Q25), provoquant alors des interrogations multiples a ce sujet: « On se demande

toujours d’ou ¢a peut venir. On se pose des questions : comment se fait-il qu’on a pu attraper

une chose comme ¢a ? On ne sait pas bien. Quand on annonce un cancer d quelqu’un, on se dit
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“mais enfin, comment c’est possible ?” Par exemple, des gens qui ont jamais fumé et puis...
Alors on ne sait pas, on ne comprend pas. Remarquez, c’est comme tout. Toutes les maladies,
est-ce qu’on sait vraiment d'oul on les a attrapées. Je ne pense pas » (Q54). Le cancer est alors
percu comme un acharnement du sort, une fatalité, qu'on ne sait élucider: « Une
saloperie, j'ai pas d’autres termes. Excusez-moi. Parce que pourquoi nous ? On se pose des
questions mais on n'a pas les réponses. Pourquoi plus une personne qu'une autre ? On ne sait
pas. Donc c’est une cochonnerie de maladie » (Q96), « C'est forcément des cellules qui ne
fonctionnent plus et tout mais je ne sais plus. C’est sir que quand on voit a la télé quand on
les écoute, quand on écoute tous les cancérologues et tout ¢a qui explique... mais pourquoi
vous et pas moi, pourquoi moi et pas vous ? Pour les mémes modes de vie, les mémes... c’est

quoi alors, c’est la fatalité ? » (Q48).

o La maladie personnalisée.

La maladie parait personnalisée dans la mesure ot le cancer est individuellement
vécu et incarné, rendant chaque cas de cancer unique : « La maladie est un mystére et le
cancer du sein est encore un grand mystére parce que chaque cas est différent. Chaque cancer
est différent » (Q55), et non assimilable & d'autres : « Il y a pleins de cancers différents et le
cancer de 1'un n’est pas celui de 'autre. On ne peut pas comparer » (Q60), « ]'ai pas envie de
prendre des bouquins d’abord parce que chaque personne est un cas différent. Y'en a qui disent
“moi, j'ai fait de la chimio, j'ai pas perdu mes cheveux”. Y'en a qui les perdent. Vous
comprenez ? Ca dépend de ce qu’on a, ¢a dépend de la forme de ce qu’on a. Donc, on ne peut

pas se baser sur les autres » (Q125).

o La maladie sournoise.

Le cancer peut également étre appréhendé dans une dimension symbolique voire
fantasmagorique : « Pour moi, le cancer, c’est exactement ce que ¢a veut dire : c’est un crabe
qui est a l'intérieur. C'est pour ¢ca que je préfére passer par la chirurgie avant : j'ai I'impression
qu’au moins, il est parti » (332). En ce sens, la maladie est assimilée & un mal invisible,
sans symptome : « Je trouve gue, pour moi, comme je dis, j'ai mal nulle part alors je trouve
que c’est une maladie vicieuse parce que quand on a mal quelque part, on sait qu’on a mal d un
endroit. On peut l'expliquer, on peut le dire. Aussitot qu’on a mal, on peut le dire au docteur,
on peut le dire a n'importe qui tandis que 14, on ressent absolument rien. Ce qui est étrange
parce qu’on se dit que c’est une maladie qui est intérieure et c’est vicieux parce qu'il n'y a
personne qui le voit qu’on a quelque chose. Les gens quand ils nous voient “oh la la, regardes,

elle a une bonne santé”. C'est vrai parce qu’a chaque fois que je vois quelqu’un tout le monde
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dit “oh la la, t'as une bonne figure, t'es en bonne santé, ceci cela”. Ils ne se doutent pas qu’a
Uintérieur... C'est une chose que je ne savais pas avant non plus. Je trouve que c’est une
maladie vicieuse » (Q50), la rendant par la méme perverse et parfois indétectable :
« Pour l'instant, pour moi, c’est une maladie comme on dit sournoise parce que je ne sens tien.
Je ne suis pas malade. Je suis comme vous. Peut-étre que vous, vous ne le savez pas. Moi,
avant, ¢'était comme ¢a, je ne le savais pas. Je n'étais pas malade. Je n’étais pas fatiguée. Je

n’avais rien » (Q47).

L’analyse des propos tenus par les malades a donc mis en avant neuf themes de
représentation relatifs au cancer du sein développés par les malades. Ces themes de

représentation et leurs déclinaisons se répartissent de la maniere suivante :

Fréquences d’apparition des thémes de représentation

Thémes fréquences
Gueérison 50*
Incurabilité 24
Incertitude 52
Diffusion 12
Contrainte 1
Bénéfice 16
Obligation 16
Rapidité 23
Passivité 7
Grave 17
Pas grave 12
Supposition 8
Incompréhension 18
Maladie personnalisée 16
Maladie sournoise 18
*Le théme « Guérison » a été abordé par
50 malades parmi les 100 interrogées.

Parmi lensemble des thémes recensés, deux thémes se détachent
particuliérement : la guérison et l'incertitude: 50% des malades interrogées ont
associé le cancer du sein & la guérison et a l'incertitude. Ces deux themes ont été les
plus fréquemment recueillis au cceur des propos tenus par les malades pour exprimer
leurs représentations du cancer. Ensuite viennent les thémes de l'incurabilité et la
rapidité de la prise en charge qui ont été abordés par preés d’un quart des patientes.

Les contraintes relatives au traitement, les suppositions sur la genése du cancer et la
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passivité imposée par l'état de maladie sont les themes les moins fréquemment
développés par les malades. Enfin, les autres themes de représentations du cancer du

sein sont apparus dans les entretiens avec une fréquence oscillant entre 16% et 18%.

Ainsi, le cancer du sein reste le plus souvent envisagé sous 1'angle général des

perspectives de guérison.

Toutefois, le discours des malades ne juxtapose pas des thémes isolés mais, au
contraire, se construit selon une combinatoire de thémes. Par exemple, le theme de la
guérison peut étre parfois associé, dans un méme raisonnement voire une méme
phrase, a celui de la rapidité de la prise en charge : « Je n'ai jamais réfléchi a ma maladie.
Comme je sais que c’est que le début, je ne me suis pas trop inquiétée. Pour moi, c’est toujours
la vie qui continue. Le mien, je sais qu’il va guérir. Pour moi, y'a aucun probléme donc. Pour
moi, c’est quelque chose qui va guérir. Je suis prise tout de suite donc c’est bon » (Q71), « Le
cancer du sein, c’est celui qui se guérit le mieux, surtout comme quand la, il a été dépisté
rapidement » (Q1). Nous pouvons percevoir, a travers ces deux exemples, que la
signification du théme « Guérison» n’a de sens que lorsqu’il est affilié au théme
« Rapidité » : la rapidité de la prise en charge accroit les chances de guérison. Ainsi, les
représentations des malades ne puisent leurs sens que dans ['association des thémes de
représentation et dans la maniére dont ces thémes sont subordonnés les uns aux autres. Dans
cette perspective, I'analyse thématique, bien que nous éclairant sur les éléments
distincts qui composent les représentations de I'objet « cancer du sein », n’apporte que
peu d’informations sur l'agencement et la signification des systémes

représentationnels des patientes.

Nous devons donc nous intéresser a la maniere dont les thémes de représentation
sont reliés les uns aux autres au sein des discours des malades et dans quelle mesure
ces associations de thémes contribuent a produire des univers de significations

différents.

3.2 Les systémes représentationnels des malades

Nous avons traité quantitativement les themes de représentation des malades. Le

but de ce codage était de procéder a une classification hiérarchique ascendante. Cette
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technique de classification vise a dégager l'organisation des éléments de
représentation. En effet, le critere de classification repose sur un indice de proximité
ou de similarité entre des éléments étudiés : les thémes de représentation relatifs au
cancer du sein présents au sein du discours des patientes. Cette méthode de
traitement statistique répond a I'hypotheése selon laquelle les individus produisent les
représentations en comparant les éléments d'information en leur possession et en les
rangeant par catégories (Doise et al., 1992). La classification hiérarchique ascendante a
permis de distinguer quatre classes regroupant chacune différentes combinaisons des

themes de représentation.
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Caractéristiques des quatre classes de la classification hiérarchique ascendante par case. (en %)

5 =2 3 £ £ 3 5 ® @ 2 § £ 2 8
£ 2 £ & £ % § T : § & g &8s EE ¢
e 3 & &£ : 8 s & & o© g & §5° 83 3
Classe o £ £ a o @ o e a. » 2 £ 2 Total
1 375 33,3 458 50 4,2 16,7 16,7 12,5 0 125 0 29,2 16,7 4,2 58,3 24
2 82,4 29 353 0 8,8 26,5 11,8 58,8 29 235 324 29 324 14,7 11,8 34
3 0 100 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 6
4 36,1 25 80,6 0 19,4 8,3 222 0 16,7 16,7 28 0 8,3 27,8 0 36
Ensemble de la population 50 24 52 12 11 16 16 23 7 17 12 8 18 16 18 100
Intervalle de confiance 40,2-59,8 15,6-32,4 42,2618 56-184 4,9-17,1 88-232 88-232 147-312 2-12 96-244 56-184 27133 105255 8,8-23,2 10,5-25,5
(p 0,05)
Caracteéristiques des quatre classes de la classification hiérarchique ascendante.
c < @
5 e € S s 2 =) =3 @ © o o a9 € s £
3 3 3 £ S 2 5 & s S 2 g E% 88 3
Classe © £ £ a o o & o @ 2 a “  Total
1 _ oui _ oui _ _ ~ _ _ _ _ oui _ _ oui 24
2 oui _ _ _ _ oui _ oui _ _ oui _ oui _ _ 34
3 _ oui _ _ _ - _ _ - _ _ - _ _ _ 6
4 _ _ oui _ oui _ _ _ oui _ _ _ _ oui . _ 36
Ensemble de la population 50 24 52 12 N 16 16 23 7 17 12 8 18 16 18 100
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Cette technique met en évidence une certaine structure représentationnelle mais
permet également de révéler le contenu des représentations en donnant sens aux
associations faites entre les thémes de représentation présents au sein d'une méme
catégorie. En effet, nous postulons que les éléments de représentations ne prennent

sens qu’en se reliant les uns aux autres.

La classification hiérarchique ascendante a permis d’obtenir une partition en
quatre classes. A chaque classe, nous pouvons associer un systeme représentationnel
composé de plusieurs themes. Nous pouvons interpréter cette quadripartition de la

perception du cancer du sein, développée par les malades, de la maniére suivante :

o Classel

Dans un premier temps, le cancer du sein se définit en terme d’incurabilité mais
s’appréhende également a travers une vision plus symbolique : le caractére sournois
de la maladie. Le cancer se congoit comme un mal invisible et indolore qui ronge a
petit feu, et auquel on ne peut se soustraire. Aussi, le caractére particuliérement
sournois de la maladie expliquerait son incurabilité dans le sens ou I'absence de
symptdomes ne permet pas de déceler son évolution. De plus, dans ce systéme
représentationnel, le cancer est percu comme maladie qui se diffuse au sein de la
population. Dans cette perspective, le cancer est bien une maladie fléau telle que nous
I'avions définie précédemment. Enfin les malades tentent d’expliquer la genése du
cancer dans leur définition de la maladie. L'intervention de ces représentations
causales pourrait justifier la diffusion de la maladie. Autrement dit, la production du
systéme représentationnel 1 met en place un processus d’attribution causale ou des
événements extérieurs permettent aux malades de rationaliser la diffusion du cancer
en essayant d’analyser ses origines. Ces explications causales peuvent aussi
s’envisager comme un moyen employé par les malades en vu de se réapproprier une
maladie insidieuse qu’elles ne peuvent, selon leurs propres conceptions, pas maitriser.
Ainsi le cancer du sein est, selon ce premier systéme représentationnel, une maladie
mortelle et sournoise, qui touche de plus en plus de personnes, et dont on souhaite
expliquer la survenue sur la base de suppositions diverses.

Cette représentation du cancer est partagée par 24 malades.
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o Classe 2

Ce systéme représentationnel s’oppose a la premiére conception du cancer mis en
avant par les malades dans la mesure o1, cette fois, le cancer s’envisage comme une
maladie curable. Toutefois, cette guérison n’est possible que sous réserve d'une prise
en charge rapide. Les progres de la science viennent également conforter les espoirs
des malades vers une guérison possible. De plus, les malades ne considérent pas leur
cancer comme une maladie trés grave, justifiant par-la méme les perspectives de
guérison et leur confiance quant a 1'issue favorable de leur maladie. Enfin, alors que
dans le premier systéme représentationnel, les malades commentaient la genése de
leur maladie, les patientes questionnent ici la survenue de leur cancer sans pour
autant parvenir a en expliquer les causes. Les patientes s'interrogent sur les raisons
qui ont pu déclencher la maladie au travers d’interrogations telles que « Pourquoi
moi ? », « Comment se fait-il que cette maladie se soit développée en moi ? ». Aussi,
ces questionnements ne sont pas spécifiques au cancer mais concernent 1'ensemble
des maladies. En effet, la survenue d'une maladie quelle qu’elle soit, est considérée
comme un événement malheureux qui vient perturber la vie quotidienne et sociale
des individus. « Considérée ainsi, la maladie entraine donc toujours une interrogation qui
dépasse le corps individuel et le diagnostic médical. Elle suscite toujours la formulation de
questions ayant trait a ses causes, et plus encore, 4 son sens : “ Pourquoi moi ”, “ Pourquoi
Iui ”, “ Pourquoi ici ”, “ Pourquoi maintenant ” » (Herzlich, 1986, p. 158). Ainsi, cette
seconde conception du cancer du sein met en avant une vision assez optimiste de la
pathologie en tant que maladie curable et peu grave dont la guérison est assurée par
une prise en charge rapide et par l'efficacité des traitements. La question de I'origine
de la maladie, bien qu’abordée, reste en suspend. Ces interrogations multiples que les
malades formulent au sujet de la genése de leur maladie atténuent cette perception
positive du cancer. Elles aménent I'idée que la maladie, méme si elle ést curable, est
tout de méme envisagée comme une épreuve a traverser.

34 malades parmi les 100 patientes interrogées adhérent a cette représentation du

cancer.

o Classe 3

Quand bien méme le nombre de malades mobilisant cette représentation du
cancer du sein s’avere relativement restreint (6 malades), elle n’en demeure pas moins

pertinente et intéressante. En effet, cette représentation de la maladie se démarque
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totalement des autres systémes représentationnels dans la mesure ot la maladie est
exclusivement associée a lincurabilité. Cette représentation du cancer du sein ne
comporte aucune ambivalence puisque les malades ne voient que le caractére mortel
de la maladie. Il s’agit d'une représentation fortement pessimiste, voire alarmiste,
puisque les patientes ne tempérent nullement leur perception du cancer. Les malades
n'envisagent pas d’autre issue que le déces. Cette représentation du cancer du sein
met en place un certain fatalisme : la mort serait ainsi 1'aboutissement inéluctable de

la maladie.

o Classe 4

La quatrieme représentation du cancer du sein se fonde sur lincertitude que
ressentent les malades quant a l'issue de leur maladie. Cette incertitude s’explique par
le caractére particuliérement personnel de la maladie. Le cancer est pergu comme une
maladie individuelle qui n’autorise pas de comparaisons avec des cas avérés de
guérison ou de récidive. Cette absence de points de reperes assoie les doutes des
malades qui ne peuvent se positionner et envisager, de maniére rationnelle, les
possibilités de guérison en ce qui concerne leur propre cas. De plus, les traitements
anticancéreux tendent a rendre les malades passifs. En ce sens, les patientes rattachent
leur maladie a leur activité sociale et ne supportent pas l'inactivité et la dépendance
que leur confere leur role de malade. Etant réduites a I'inactivité, les malades peuvent
s’interroger sur la reprise d'une activité sociale normale aprés la maladie. Aussi, cette
passivité vient conforter les craintes des patientes en ce qui concerne les possibilités
de guérison et les facultés de réhabilitation sociale. Ainsi, selon cette quatriéme
représentation du cancer du sein, le cancer est la maladie de l'incertitude dont on ne
peut prévoir 'évolution en se basant sur des exemples précis de cas de survie ou
d’incurabilité, du fait du caractére personnalisé de la maladie. De plus, les traitements
envisagés sous l'angle de la contrainte qu’ils génerent et des répercussions qu'ils
provoquent dans la vie quotidienne des malades, ne font que renforcer I'incertitude
certaine de ces patientes qui questionnent leur avenir.

36 malades participent a ce systéme représentationnel.

La quadripartition des représentations des malades met en avant des systémes
représentationnels explicites et distincts. Deux systémes représentationnels placent le

cancer du sein du c6té de la mort. Une vision de la maladie demeure toutefois plus
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noire que l'autre dans la mesure ou aucune nuance ne vient atténuer l'idée
d’incurabilité associée a la maladie. Par ailleurs, force est de constater qu'il n’existe
pas de représentation totalement optimiste du cancer du sein puisque lorsque le
cancer s’envisage sous 1’angle d’une guérison probable, cette curabilité s’accompagne
de certaines réserves relatives a la rapidité de prise en charge et aux progrés de la
médecine en matiére de traitements anticancéreux, seuls garants de I'issue favorable
de la maladie. Enfin, une derniére représentation de la maladie vient contrebalancer
ces deux points de vue puisque ni la mort, ni la guérison ne sont exprimées. Le cancer

du sein place les malades dans une situation inconfortable : I'incertitude.

D’une maniére plus globale, cette quadripartition se référe a des catégories plus
larges de la perception des maladies. Au sein du premier systéme représentationnel,
le cancer du sein s’apparente & une « maladie fléau » dans le sens ou le cancer
apparait comme une maladie qui se diffuse et qui fait peur. Le deuxiéme systéme
représentationnel place le cancer du c6té des maladies curables, qui se distingue des
pathologies bénignes de par les bouleversements tangibles que cette maladie génere.
Dans cette perspective, le cancer s’associe plutot 4 une « maladie épreuve ». Le cancer
du sein fait référence a une troisiéme catégorie de la perception: «la maladie
mortelle ». Enfin, le cancer du sein est percu comme une « maladie destructrice » qui
freine les individus dans leur épanouissement social mais également comme
« maladie de I'incertitude » puisque les malades ne sont pas en mesure de rationaliser

les perspectives de guérison.

La question est alors de savoir quels sont les déterminants de ces représentations.
Au-dela de l'étude des contenus représentationnels du cancer du sein, la suite de
notre analyse doit s’intéresser a la production de ces systemes représentationnels.
Nous interrogerons donc l'incidence des facteurs socio-démographiques comme I'dge
et Iappartenance sociale, ainsi que la composition du foyer, sur la production des

représentations des malades.
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4 La place des caractéristiques socio-démographiques dans la
production des systémes représentationnels

4.1 L’age

La poitrine est a la fois un symbole de féminité et un atout majeur de séduction.
L’intervention chirurgicale aussi conservatrice soit-elle, risque de mutiler cette partie
du corps: méme si les patientes ne subissent pas d’ablation totale du sein, des
cicatrices marqueront définitivement leur poitrine. De ce fait, suites aux traitements
chirurgicaux, les patientes doivent s’approprier ce nouveau corps amputé d'une
partie de sa féminité. De plus, elles doivent accepter le regard que les autres portent
sur elles, et particulierement celui de leur conjoint. Autrement dit, les malades
doivent construire un nouveau rapport au corps qui implique également les conjoints.
Aussi, dans l'intimité, il peut étre difficile pour les malades de se montrer nues et
pour les conjoints d’accepter la mutilation de leur femme. Dans ces conditions, le
cancer du sein engendre souvent des tensions dans les couples. Tel est le cas d’une
patiente que nous avons rencontré qui, suite & une ablation partielle du sein
accompagnée d'une reconstruction mammaire, refusait toujours cinq mois apreés
V'intervention chirurgicale, de montrer sa poitrine a son mari et d’avoir des rapports
sexuels avec lui. Cette patiente n'est pas un cas isolé. Les psychologues et les
médecins du Centre nous ont fait part de beaucoup de situations similaires ou les

relations conjugales se dégradent sous I'effet de la mutilation subie.

Les conséquences des traitements liés au cancer du sein sont donc multiples.
Parce que l'intervention chirurgicale altére un atout majeur de la séduction féminine,
les malades peuvent voir leur estime de soi dévalorisée et rencontrer des difficultés

relationnelles avec leurs conjoints.

En partant du principe que les rapports de séduction évoluent et que
Vimportance de 'apparence physique prend des dimensions différentes avec 'dge des
femmes, on peut penser que la mutilation subie au niveau de la poitrine sera percue
différemment selon 1'dge des malades. En admettant que les rapports de séduction
des femmes les plus jeunes passent essentiellement par I'apparence physique et que
les rapports sexuels occupent une place importante pour les couples jeunes, méme si

le traumatisme psychologique d’une telle intervention demeure omniprésent pour
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toutes les femmes, on pourrait considérer que la chirurgie du sein est plus
problématique et difficile & accepter pour les patientes les plus jeunes. En d’autres
termes, quand bien méme lintervention chirurgicale du cancer du sein est une
épreuve pénible pour toute femme, et ce quel que soit leur age, on peut néanmoins
penser que les malades les plus jeunes sont plus sensibles et concernées par

l'agressivité des traitements et par leurs répercussions sur le corps.

L’age est également un facteur susceptible d’agir sur la représentation des
malades en terme d’activité sociale : les femmes les plus jeunes devraient ressentir les
répercussions de la maladie sur leur vie quotidienne de maniére plus forte. En effet,
d'une maniere générale, plus les femmes sont jeunes, plus ces dernieres doivent
supporter d’obligations sociales : qu’il s’agisse de s’occuper de leurs enfants, de leur
foyer ou d’assumer une activité professionnelle. Les femmes les plus dgées ne sont
pas pour autant réduites a l'inactivité mais elles ont, a priori, moins d’obligations
sociales auxquelles elles ne peuvent se soustraire, comparées aux femmes les plus
jeunes. De plus, toutes maladies confondues, le taux de morbidité augmente avec
I'age. En ce sens, les femmes les plus jeunes rencontrent moins de problémes de santé,
et sont donc moins habituées a assumer le poids d"une maladie et la passivité du role
de malade, d’autant plus que ces patientes sont confrontées a une pathologie grave

qui s’accompagne de traitements contraignants.

Dans ces perspectives, les répercussions de la maladie sur la vie quotidienne des
malades devraient générer des systémes représentationnels différents selon 1'dge des
patientes. Plus particulierement, les patientes mobilisant le deuxiéme systéme
représentationnel ot la maladie prend le caractere d’épreuve a surmonter, ainsi que
les malades mobilisant le quatriéme systéme représentationnel ol le cancer se définit
comme une maladie destructrice et incertaine, devraient se distinguer des autres
malades du point de vue de l'dge: ces systemes représentationnels devraient

comporter plus de femmes jeunes.
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Répartition des malades au sein des systémes représentationnels
selon leur age (en %)

Systéme représentationnel

Age Maladie | Maladie Maladie Maladie de Total

Fléau Epreuve Mortelle l'incertitude
Moins de 60 ans 25%* 36% 3% 36% 100%
n=15 n=21 n=2 n=21 n=59
60 ans et plus 22% 32% 10% 36% 100%
n=9 n=13 n=4 n=15 n=41
Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*25% des malades de moins de 60 ans ont un systéme représentationnel de type
« Maladie fléau ».

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents
Systémes représentationnels selon leur &ge (Fisher Exact Test), indique qu'il n'y a pas de
différences significatives selon I'age.

Contrairement a ce que nous avions supposé, les malades adhérant aux systemes
représentationnels de la « maladie épreuve » et de la « maladie de l'incertitude » ne se
distinguent pas du point de vue de I'dge. Autrement dit, la perception de la maladie
en lien avec l'activité sociale ne se rapporte pas a I’age des malades. A I'inverse, nous
pouvons noter que la troisieme classe se distingue des autres. En effet, au sein de ce
systéme représentationnel - la maladie mortelle - 4 malades sur 6 ont plus de 60 ans
alors que la moyenne s’éleve a 4 sur 10. Ainsi, la représentation de la maladie en
terme d’incurabilité semble concerner les malades les plus agées. Il est vrai que le
cancer a longtemps été une maladie incurable et, il y encore une vingtaine d’années,
les malades atteintes de cancer étaient vouées a une mort certaine. Ceci nous ameéne a
penser que l'image du cancer, en tant que maladie mortelle, a marqué les esprits des
générations les plus anciennes qui ont connu ces années noires ol le cancer était
exclusivement synonyme de mort. Cependant, dans la mesure ot la troisiéme classe
se compose d'un faible effectif de malades, compte tenu du fait que les autres
systémes de représentations ne se différencient pas du point de vue de l'dge des
patientes, et plus particulierement, parce que cette analyse de la répartition des
représentations selon 1’age n'est pas significative, on doit dire que, dans la population
enquétée, 'dge n'est pas un facteur explicatif de la perception que les malades

peuvent avoir de leur cancer.

4.2 L’appartenance sociale

Les représentations sont communément partagées par les individus
d’appartenances sociales semblables. En ce sens, selon la catégorie sociale a laquelle

appartiennent les individus, les représentations peuvent varier dans une mesure
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notable pour un méme objet de représentation. De plus, il existe différentes cultures
médicales dont on suppose que lincidence sur les représentations profanes des
maladies n’est pas négligeable (Freidson, 1984). On distingue, en effet, les individus
appartenant au « systéme de clocher », issus généralement des classes sociales les plus
basses, de ceux participant au « systéme cosmopolite », incarnés par les catégories
sociales élevées. Ces deux cultures médicales ont des expériences et des rapports
singuliers avec le monde médical et des connaissances hétérogénes en matiere de
recours aux soins, de pathologies, et de traitements. Ainsi, la culture médicale liée a
I'appartenance sociale forge la disparité des systemes représentationnels relatifs a la
maladie. Dans cette perspective, il semblait important d’analyser les liens existants
entre 'appartenance sociale des malades et leurs représentations du cancer.

Répartition des malades au sein des systémes représentationnels
selon leur appartenance sociale (en %)

Systéme représentationnel
Catégorie sociale Maladie | Maladie Maladie Maladie de Total
Fléau Epreuve Mortelle I'incertitude
Cadres et prof.inter 23%* 38% 4% 35% 100%
n=6 n=10 n=1 n=9 n=26
Employées 37% 37% 3% 23% 100%
n=11 n=11 n=1 n=7 n=30
Indépendantes 12,5% 37,5% 12,5% 37,5% 100%
n=1 n=3 n=1 n=3 n=8
Ouvriéres 18% 29% 6% 47% 100%
n=3 n=5 n=1 n=8 n=17
Femmes inactives 16% 26% 1% 47% 100%
n=3 n=5 n=2 n=9 n=19
Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%
*23% des malades cadres ou exergant une profession intermédiaire ont un systeme
représentationnel de type « Maladie fléau ».
Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents systémes
représentationnels  selon leur catégorie sociale {Fisher Exact Test), indique qu'il n'y a
as de différences significatives selon I'appartenance sociale.

Philippe Bataille avait souligné I'idée qu'aucune catégorie sociale ne supporte
plus facilement la maladie et son traitement. (Bataille, 2003). En d’autres termes, il
semblerait que le cancer ne soit pas mieux vécu par une catégorie particuliere de
malades. Par contre, la différence entre catégorie sociale tient dans la maitrise de
I'information médicale et dans la volonté de se reconnaitre malade. En effet, « dans
I'ensemble, il apparait que plus le niveau d’instruction est élevé, plus l'information médicale a
des chances d'étre meilleure, ce qui peut avoir pour effet d'atténuer en partie la crainte du

cancer et de faire croire et espérer dans une relative possibilité de guérison thérapeutique »
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(Aiach, 1980, p. 189). En ce sens, le cancer serait plus souvent pergu comme une
maladie mortelle chez les catégories sociales les plus basses contrairement aux classes
supérieures qui, parce qu’elles sont mieux informées, percevraient plus les progres de
la médecine en matiere de traitements anticancéreux. De plus, les individus de niveau
d’instruction relativement bas s’attachent au nombre important de personnes atteintes
pour établir leur peur du cancer. Enfin, en régle générale, les cadres acceptent moins
la compliance que les ouvriers qui reconnaissent plus facilement la dépendance dans

la maladie (Rosenblatt, Suchman, 1970).

Ces différents constats laissent penser que les représentations des malades
seraient influencées par leur appartenance sociale, et plus particulierement que les
ouvrieres se distingueraient nettement des cadres. Nous pourrions en effet supposer
que les cadres contribueraient nettement & la composition du deuxiéme systeme
représentationnel ot la guérison est percue sous le prisme des progrés de la médecine
et ou la maladie se vit comme une épreuve, mais également, que ces derniers
adhereraient plutdt a une vision destructrice de la maladie présentée au sein du
quatriéme systéme représentationnel. A 1'opposé, les ouvrieres tendraient a étre sur-
représentées au sein du premier et du troisitme systéme ou les thémes de
I'incurabilité sont abordés ainsi que la diffusion de la maladie au sein de la

population.

Aussi, d'une part, il apparait que cette dichotomie entre cadres et ouvriéres en
fonction de leurs représentations du cancer n’est pas si évidente et d’autre part, la
répartition des systémes représentationnels selon I’appartenance sociale obtenue n’est
pas significative. Nous pouvons donc conclure que, contrairement aux hypothéses
formulées, la catégorie sociale n'est pas un facteur qui oriente la production des

systémes représentationnels des malades, concernant le cancer du sein.

4.3 La composition du foyer

Au cours de leur cheminement thérapeutique, les malades s’appuient sur le tissu
social qui les entoure. Le soutien social est important : il permet aux malades de
mieux gérer la maladie et les traitements. En régle générale, les malades interrogées

apprécient le soutien procuré par leur entourage!l. Toutefois, le soutien immédiat sur

184% des malades sont satisfaites du soutien de leur entourage pendant la maladie.
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lequel les malades peuvent se reposer est le soutien au domicile. Les personnes vivant
seules, peuvent se sentir soutenues par leur entourage (la famille, les amis, les
collegues de travail) mais, en rentrant chez elles, au quotidien, elles ne bénéficient
stirement pas du méme réconfort que les malades qui vivent avec un conjoint ou des
enfants. Nous avons constaté que, pour un certain nombre de malades, le silence
régne au sein de la relation conjugale au sujet de la maladie!. L’appui apporté par les
conjoints ne se résume donc pas a des paroles réconfortantes, ni aux opportunités de
confidences qu’ils offrent aux malades, mais réside plutdt dans la présence rassurante
qu’ils procurent au quotidien. Les conjoints ou les enfants, quand ils vivent au
domicile, sont une épaule sur laquelle les malades peuvent se reposer lorsqu’elles
rentrent chez elles, apres une séance de soins. Par ailleurs, les malades qui ne vivent
pas seules peuvent, peut-étre, plus facilement penser a autre chose qu’a I'épreuve
qu’elles sont en train de traverser. En ce sens, le soutien au domicile serait une forme
d’exutoire permettant, pour un moment donné, d’oublier la maladie ; les malades ne
se retrouvant pas seules en rentrant chez elles aprés leurs soins, avec pour seules

pensées, la maladie et les traitements.

Le soutien au domicile peut permettre aux patientes de mieux accepter la
pathologie et les traitements dans la mesure ot elles ne se retrouvent pas seules face a
leur maladie. Ainsi, en dehors des caractéristiques socio-démographiques telles que
I'age ou I'appartenance sociale, la composition du foyer peut étre un facteur explicatif
de la maniere dont les malades vivent, et donc percoivent, leur pathologie.

Répartition des malades au sein des systémes représentationnels
selon la composition du foyer (en %)

Systéme représentationnel

Composition du foyer | Maladie | Maladie | Maladie | Maladie de | Total
Fléau | Epreuve | Mortelle | l'incertitude

Vit seule 38%" 21% 8% 33% 100%

n=9 n=5 n=2 n=38 n=24

Ne vit pas seule 20% 38% 5% 37% 100%

n=15 n=29 n=4 n=28 n=76

Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*38% des malades vivant seules ont un systéme représentationnel de type
« Maladie fiéau ».

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux
différents systémes représentationnels selon la composition de leur foyer
{Fisher Exact Test), indique une différence significative & P<0,0021.

112,5% des femmes qui ont un conjoint, ne discutent pas avec ce dernier de leur cancer. Ce
résultat est présenté dans le chapitre 4.
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Nous pouvons remarquer que le systéme représentationnel regroupant la plus
grande proportion de personnes vivant seules fait référence a I'incurabilité : 38% des
malades qui vivent seules ont développé le systéme représentationnel de la « maladie
fléau ». A l'inverse, 38% de celles qui ne vivent pas seules appartiennent a la classe
« maladie épreuve » . Aussi, rappelons que ce systéme représentationnel met en avant
une vision de la maladie en terme de guérison. Avoir une personne a ses cotés au
quotidien permettrait aux malades d’étre plus facilement réconfortées ou, tout au
moins, d’avoir le sentiment d'étre mieux soutenues, contrairement aux patientes qui
vivent seules. Par ce biais, ces malades auraient une vision plus optimiste du cancer. Il
serait prématuré de conclure & une incidence de la composition du foyer sur la
production des représentations des malades a cette étape de I'analyse. Pourtant, il
semblerait que le soutien au sein du foyer familial tende a influencer les
représentations des malades, de maniére beaucoup plus importante que les

caractéristiques individuelles des malades en terme d’age et de catégorie sociale.

En dehors des caractéristiques socio-démographiques, nous pouvons nous
intéresser a des facteurs plus médicaux comme le type d’intervention chirurgicale, et

plus subjectifs tels que le vécu de la maladie au quotidien.

5 Les effets du traitement sur la production des systémes
représentationnels

5.1 Le type d’intervention chirurgicale

Le cancer est une maladie indolore, contrairement aux traitements anticancéreux
qui sont particulierement contraignants et difficiles a supporter. Les traitements
rappellent le caractere actif de la maladie. Ainsi, paradoxalement, ce sont les soins qui
rendent la personne atteinte de cancer, malade: d'une part, ils incommodent
physiquement les patientes et d’autre part, ils révélent I'état de santé et témoignent de
I'existence de la maladie. En ce sens, cé sont plus les effets des traitements qui rendent
le vécu de la maladie difficile au quotidien, que la présence méme du cancer. Aussi,
les effets des traitements peuvent avoir un impact sur la production des
représentations des malades. Les patientes que nous avons interrogées débutaient

leur protocole thérapeutique et n’avaient subi qu'une intervention chirurgicale.
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Différentes interventions chirurgicales peuvent étre pratiquées dans le cas du
cancer du sein!. Ces interventions sont plus ou moins mutilantes et génantes pour la
personne malade. Il apparait que c’est moins I'opération de la tumeur elle-méme,
c’est-a-dire le fait d’avoir subi une ablation partielle ou totale du sein, que le curage
ganglionnaire? qui agit sur le ressenti des patientes. Nous analyserons donc I'impact

du curage ganglionnaire sur la production des représentations des malades.

Répartition des malades au sein des systémes représentationnels
selon le type d'intervention chirurgicale {en %)

Systéme représentationnel

Type de chirurgie Maladie | Maladie | Maladie Maladie de | Total

Fléau Epreuve | Mortelle | Pincertitude
Absence de curage | 32,5%" 35% 2,5% 30% 100%
ganglionnaire n=13 n=14 n=1 n=12 n=40
Curage 18% 33% 8% 40% 100%
ganglionnaire n=11 n=20 n=5 n=24 n=60
Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*32,5% des malades n'ayant pas subi de curage ganglionnaire ont développé un
systéme représentationnel du type « Maladie fiéau ».

Le test statistique qui compare la distribution des individus au sein des différents systemes
représentationnels selon le type de chirurgie (Fisher Exact Test) indique quil n'y a
as de différence significative selon le type de chirurgie.

Le recours au curage ganglionnaire implique que le cancer n’est plus seulement
situé dans le sein (il ne s’agit plus d'un cancer « in situ ») mais a commencé a essaimer
dans le corps du malade. En ce sens, pour les patientes, le fait d’avoir ou non un
curage, détermine le degré d’évolution de la maladie et donc la gravité de leur cas.
Les malades qui ont subi un tel traitement chirurgical peuvent donc penser que leur
cancer est relativement grave et que leur avenir demeure plus incertain comparé aux

patientes qui n‘ont pas eu a endurer cette intervention. Ainsi, la présence du curage

1 Les différentes interventions chirurgicales et les types de traitements sont décrits en Annexe
1.

2 L’objectif de I'intervention chirurgicale est d’enlever la tumeur ainsi que ses éventuels
prolongements dans les tissus voisins. Les cellules cancéreuses peuvent essaimer a distance et,
dans ce cas, elles se fixent en priorité dans les ganglions lymphatiques ot elles se multiplient.
Lorsque les cellules cancéreuses se sont fixées dans les ganglions lymphatiques, lors de
I'intervention chirurgicale, on enléve la chaine ganglionnaire (située sous le bras dans le cas du
cancer du sein), en méme temps que la tumeur: c’est ce qu'on appelle un «curage
ganglionnaire ». Certains établissements hospitaliers effectuent systématiquement un curage
lors du traitement chirurgical. Au Centre Oscar Lambret, ce type d’intervention n’est effectué
que lorsque le cas I'impose: lorsque les cellules cancéreuses ont essaimé dans la chaine
ganglionnaire. Pour ce faire, on préléve les premiers ganglions ; ceux qui seront les premiers a
étre envahis par les cellules malignes, afin de les examiner ultérieurement de maniere a
déceler la présence de cellules cancéreuses. Cette méthode est communément appelée : la
technique du ganglion sentinelle.
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pourrait avoir une incidence sur les représentations de la maladie en terme

d’incurabilité ou d’incertitude.

Par ailleurs, le curage engendre une géne physique certaine (douleur et
gonflements au-dessous du bras) mais également des soins post-opératoires beaucoup
plus nombreux (notamment a cause de la sécrétion intense de liquide lymphatique).
Ce type d’intervention peut avoir des répercussions sur la vie quotidienne des
malades qui, a cause de la douleur ou de la géne occasionnées, peuvent se considérer
comme physiquement diminuées; ou se sentir asservies dans la gestion de leur
emploi du temps du fait des multiples rendez-vous médicaux auxquels elles doivent
se soumettre. Ainsi, en dehors du fait que le curage ganglionnaire peut mobiliser une
représentation mortelle du cancer, nous pouvons envisager I'idée que les patientes
qui ont eu recours a cette intervention chirurgicale développent plus facilement une

vision destructrice de la maladie.

Aussi, nous remarquons que 40% des malades qui ont eu un curage
ganglionnaire ont abordé la maladie sous l'angle de l'incertitude, contre 30% des
patientes n‘ayant pas subi cette intervention. La géne suscitée par le traitement
chirurgical semble profiter a la production de cette représentation destructrice de la
maladie. Par ailleurs, nous pouvons supposer que le traitement génére un sentiment
d’incertitude, fondateur de ce systéme représentationnel, dans la mesure ot l'atteinte
ganglionnaire place les malades dans une situation inconfortable : le doute quant a

I'issue de la maladie.

Au sein du troisiéme systeéme représentationnel, qui a trait au caractére mortel de
la maladie, 5 malades sur 6 ont subi un curage ganglionnaire. Par contre, il n’existe
pas de distinction pour les malades qui pergoivent le caractére curable de la maladie
du point de vue de l'intervention chirurgicale : 33% des malades qui ont eu un curage
et 35% des patientes qui n’ont pas eu de curage ont développé une représentation du
type « maladie épreuve ». L'approche de la maladie en terme de guérison ne serait
donc pas dépendante du type d’intervention. Aussi, rappelons que pour ces malades,
le caractere curable de la maladie s’explique par la rapidité du dépistage et par les
progres de la médecine. Dans cette perspective, le type d’intervention chirurgicale ne
viendrait pas altérer la confiance des malades dans le corps médical. Par contre, la

mort serait surtout envisagée lorsque les malades ont subi une intervention
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chirurgicale mettant en place une ablation de la chaine ganglionnaire. Via ce
traitement, les malades auraient intériorisé la gravité de leur pathologie et développé

un sentiment de peur qui se manifesterait par une vision pessimiste du cancer.

L’analyse du systéme représentationnel de la « maladie fléau» pourrait
contredire ces remarques dans la mesure ol une proportion nettement plus
importante de malades qui n’ont pas eu recours a un curage ganglionnaire, comparée
a la proportion de patientes ayant suivi ce traitement chirurgical, adhere a ce systéme
représentationnel (32,5% contre 18%). Pourtant, ce type de représentation place
également le cancer du c6té de la mort. Cette différence entre le premier et le
troisitme systéme représentationnel tient peut-étre au fait que, dans le premier cas,
I'incurabilité s’explique par le caractére sournois de la maladie. Dans cette
perspective, ce nest pas le type d'intervention qui fixe le risque de mort lié au cancer
mais la maladie elle-méme et son cdté imprévisible. Autrement dit, nous pouvons
envisager l'idée que, pour ces malades, 'absence de curage ne signifie pas pour
autant que la maladie soit stoppée dans son évolution: des cellules cancéreuses
peuvent avoir essaimé sans que 1'on s’en rende compte. Selon cette interprétation, le
type d’intervention chirurgical ne détermine pas les perspectives de guérison,
puisque I'évolution de la maladie est un processus non maitrisable, ce qui n’est pas le

cas des malades adhérant au troisiéme systéme représentationnel.

Face a ces résultats nous pourrions penser que le curage ganglionnaire fait
émerger des sentiments de peur qui se répercutent dans une vision mortelle et
incertaine du cancer mais que l'optimisme des patientes ne dépend pas du type de
traitement chirurgical subi. Cependant, la non-significativité de cette analyse ameéne la
conclusion suivante : le type d’intervention chirurgicale pratiqué n’influence pas la

production des systémes représentationnels des malades.

Ce constat semble surprenant. Cela dit, une explication peut apporter un
éclairage sur le fait que le curage ganglionnaire n’ait pas d’incidence sur la perception

de la maladie.

La recherche du ganglion sentinelle est une technique communément employée
par les centres anticancéreux mais reste peu répandue actuellement dans les

établissements non spécialisés. Auquel cas, les chirurgiens exercant au sein de ces
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établissements pratiquent systématiquement un curage sans se soucier de la présence
ou non d’une invasion de cellules malignes au sein de la chaine ganglionnaire. Par
conséquent, on peut se poser la question : est-ce que les malades qui se font opérer au
Centre Oscar Lambret connaissent véritablement les implications que ce type de
traitement chirurgical engendrent ou pensent-elles que le curage ganglionnaire fait

partie intégrante du traitement chirurgical du cancer du sein ?

Les résultats laissent penser que les malades n'ont pas intériorisé le fait que le
curage ganglionnaire, tel qu'il est pratiqué dans I'établissement ot nous avons mené
notre enquéte, présume un envahissement de la chaine ganglionnaire et la présence
de meétastases; expliquant alors que le type d'intervention n'influence pas la
production de systémes représentationnels différenciés du point de vue des
perspectives de guérison. En d’autres termes, si le curage ganglionnaire n’est pas un
facteur explicatif, c’est parce que les patientes que nous avons rencontrées jugent que
ce type de traitement s’integre dans un protocole de soins standardisé et ne se

rapporte pas au degré d’évolution de leur cancer.

La douleur et la géne sont des sentiments subjectifs qui peuvent varier
sensiblement entre des individus pourtant confrontés a une méme maladie (Zola,
1970). En ce sens, les malades peuvent juger différemment I'impact des traitements
sur leur vie quotidienne, quand bien méme elles ont suivi le méme protocole
thérapeutique. Dans cette perspective, il semble nécessaire de s'intéresser a l'impact
subjectif du traitement sur la production des représentations des malades. Nous
devons analyser la maniére dont les malades pergoivent individuellement les
retombées du traitement et de la maladie sur leur vie quotidienne, et ses effets sur la

production des systémes représentationnels.

5.2 Les répercussions de l'intervention chirurgicale sur la vie quotidienne

L’analyse des effets du type d’intervention chirurgicale sur les représentations
des malades reposait sur des criteres 6bjectifs. A l'inverse, cette étude tient compte de
la maniére dont les malades ressentent, dans leur for intérieur, l'impact de la maladie
et des traitements sur leur vie quotidienne. Cet indice subjectif a été construit grace a

la mise en place d'échelles, inspirées du questionnaire « Linear Analogue Self
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Assessment » (Bowling, 1997), qui rendent compte des effets physiques et

psychologiques des traitements liés au cancer du sein.

Comme le type de chirurgie, la géne occasionnée par le traitement peut
engendrer des univers de significations différents. Nous pouvons envisager que des
répercussions importantes sur la vie quotidienne des malades générent des

représentations de la maladie plus pessimistes que dans le cas contraire.

Répartition des malades au sein des systémes représentationnels selon
les répercussions du traitement dans la vie quotidienne (en %)

Systeme représentationnel
Répercussions du traitement | Maladie | Maladie | Maladie | Maladie de | Total
Fléau | Epreuve | Mortelle | Vincertitude
Importantes 14%* 3% 10% 45% 100%
n=4 n=9 n=3 n=13 n=29
Moyennes 2% 29% 4% 40% 100%
n=12 n=13 n=2 n=18 n=45
Faibles 31% 46% 4% 19% 100%
n=8 n=12 n=1 n=5 n=26
Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*14% des malades qui estiment que la maladie a des répercussions importantes ont
développé un systéme représentationnel du type « Maladie fléau ».

Le test statistique qui compare la distribution des individus au sein des différents systémes
représentationnels selon les répercussions sur traitement (Fisher Exact Test) indique une
différence significative a P<0,0001.

31% des malades qui estiment que la maladie a de faibles répercussions sur leur
vie quotidienne appartiennent a la classe « maladie fléau » et seulement 14% des
patientes qui pensent que la maladie génére des contraintes importantes ont
développé cette représentation du cancer du sein. Ce premier résultat contredit donc
I'hypothese selon laquelle de fortes répercussions sur la vie quotidienne tendraient a
produire des représentations pessimistes de la maladie. Toutefois, comme nous
I'avions suggéré précédemment, on peut penser que c’est moins le vécu personnel de
la maladie qui influence les représentations de ces malades que le caractere
imprévisible de la maladie. Le fondement des représentations en terme d’incurabilité,
pour ces malades, repose moins sur l'incidence actuelle de la maladie que sur ses
conséquences a longs termes. Autrement dit, les patientes qui adheérent a ce systéme
représentationnel, se préoccupent moins de leur bien-étre présent, qu'elles ne
redoutent la récidive indécelable dans le futur. Dans cette perspective, les
répercussions de la maladie au moment de I'enquéte n'ont que peu d’effets sur la

production du systéme représentationnel de « la maladie fléau ».
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Si nous nous intéressons au systéme représentationnel de la « maladie épreuve »
ot le cancer du sein s’envisage favorablement, nous remarquons que 46% des
malades qui ressentent peu les contraintes inhérentes a la maladie et aux traitements
adherent a cette représentation du cancer. Par contre, seulement 19% des malades qui
partagent ce jugement et 45% des patientes qui estiment que la maladie a des
conséquences importantes sur leur vie, ont développé le systéme représentationnel

fondé sur l'incertitude.

L’analyse des systémes représentationnels de la « maladie épreuve » et de la
«maladie de l'incertitude » confirme donc I'hypothése posée : ces deux univers de
significations s’opposent du point de vue des perspectives de guérison mais
également dans les estimations faites par les patientes des méfaits du traitement. Des
retentissements jugés forts produiraient une vision négative du cancer: la passivité
serait mal vécue et tendrait a engendrer de l'incertitude dans la mesure ou les
malades se demandent si elles pourront revivre normalement aprés la maladie. A

I'opposé, les faibles répercussions généreraient des représentations plut6t optimistes.

On peut donc penser que les représentations de la maladie en terme
d’incurabilité ou de guérison sont liées aux effets subjectifs des traitements sur la vie
quotidienne des malades. Selon le mode de vie mené avant la survenue de la maladie,
les contraintes inhérentes a la situation de maladie seront évaluées différemment. Par
exemple, on peut admettre que des malades accoutumées a mener de front plusieurs
responsabilités dans des domaines divers (familiaux, professionnels, associatifs),
ressentent de maniére plus forte les retentissements engendrés par les traitements sur
la gestion de leur vie quotidienne, que les autres. De plus, on peut envisager 1'idée
que des patientes peu informées et peu préparées aux répercussions inévitables et
possibles de la maladie amplifient plus facilement les effets physiques et moraux des
traitements. En clair, c’est moins les effets réels des traitements que les

bouleversements subjectivement percus qui influencent la perception de la maladie.

Cependant, une question demeure. En effet, il est difficile d’établir le lien causal
qui unit les répercussions de la maladie et les représentations des malades : est-ce les

répercussions de la maladie dans la vie quotidienne qui sont a l'origine de la
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production des systémes représentationnels ? Ou est-ce que les malades estiment les
répercussions de la maladie selon la perception qu’elles se forgent de leur
pathologie ? On peut légitimement s’interroger: les malades qui mobilisent une
vision noire du cancer ne seraient-elles pas plus disposées a surévaluer les
répercussions de la maladie sur leur vie quotidienne ? Et inversement, les malades
pour qui le cancer est une maladie curable, ne minimiseraient-elles pas les
répercussions actuelles de la maladie en rationalisant les effets secondaires des
traitements de la maniere suivante : « il n'y a pas de guérison a faible prix d"un cancer »
(Ménoret, 1999, p. 97). Nous pouvons supposer que les malades qui pensent guérir,
pergoivent les désagréments suscités par les traitements comme normaux, c’est-a-dire

comme un moment douloureux mais nécessaire, pour qui souhaite s’en sortir.

Bien que le lien causal ne puisse étre établi, la conjonction entre 1'état présent de
la situation de maladie subjectivement percue et l'issue future de la trajectoire de

malade est intéressante.

D’une maniere générale, méme si le futur est par définition incertain, I'avenir est
imaginé en fonction de la situation présente. Dans cette perspective, les malades
atteintes de cancer en début de trajectoire utiliseraient le vécu actuel de la maladie
pour prédire leur avenir. Elles extrapoleraient le moment présent et leur situation
actuelle de malades servirait de socle lorsqu’elles cherchent a envisager leur futur.
Parce que la situation actuelle de maladie fournit une information sur ce que sera le
futur, les perspectives de guérison seraient intimement liées aux répercussions,
subjectivement percues, de la maladie dans la vie quotidienne. En d’autres termes,
c’est en projetant leur situation actuelle de malade que les patientes déterminent leurs
conditions de vie futures. Par conséquent, les patientes qui, du fait des traitements,
ressentent personnellement des bouleversements importants dans leur vie,
questionnent plus leur avenir et, surtout, appréhendent l'issue de leur trajectoire de
malades. Ainsi, plus le vécu de la maladie est contraignant et difficile, plus l'issue de

la maladie est envisagée négativement et inversement.
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Nous avons dressé une typologie des systémes représentationnels des malades
atteintes de cancer du sein. Quatre représentations de la maladie se sont dessinées
présentant chacune un univers de significations singulier: la « maladie fléau », la

« maladie épreuve », la « maladie mortelle », et la « maladie destructrice ».

Face & ces résultats, un constat s'impose : malgré les discours des instances de
préventions et des politiques publiques de santé qui visent a rassurer la population
sur les perspectives de guérison et sur les progres de prise en charge des personnes
atteintes, le cancer est toujours une maladie essentiellement associée a la mort et a
I'incertitude. Méme si certaines patientes se risquent a parler de guérison, cet
optimisme reste a la fois conditionné par un diagnostic précoce et par 1'efficacité des
thérapeutiques existantes. De plus, la peur des traitements demeure omniprésente.

Les messages diffusés par les politiques sanitaires seraient-ils vains ? Pour quelles

raisons les malades mobilisent-elles des représentations aussi fatalistes et résignées ?

En questionnant les déterminants des représentations des patientes, nous avons
soulevé le fait que les facteurs socio-démographiques, liés a 1'dge et a la catégorie
sociale des personnes atteintes de cancer du sein, ne sont pas des facteurs pertinents
permettant d’expliquer la genése de ces univers de significations distincts. Par contre,
le soutien au domicile ainsi que les contraintes générées par les traitements orientent

les représentations du cancer.

Par ailleurs, méme si le cancer du sein présente de bonnes perspectives de
guérison, il est vrai que la mortalité par cancer demeure élevée. Les statistiques
officielles et les informations médicales médiatisées contribuent a faconner les
représentations profanes de la maladie en terme d’incurabilité. De plus, le discours
des médecins tend a rejoindre la vision des malades puisque ces derniers ne se
prononcent pas sur les possibilités de guérison mais préférent parler de rémission,
laissant alors planer un sentiment de doute quant a I'avenir de la personne malade.
Aussi, pour les malades qui débutent un protocole de soins, il semble difficile d’'étre
trés optimiste face a une telle pathologie, dont les médecins eux-mémes ne peuvent
prendre la responsabilité de confirmer une guérison totale. En ce sens, les statistiques
et les cas d'incurabilité ou de récidive connus, qui hantent les esprits des personnes

malades, viennent cautionner les prises de positions des médecins et infirmer le

discours des politiques publiques de santé. Les malades doivent donc faire face a de
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nombreuses incertitudes : les témoignages de malades sont peu éloquents, I'efficacité
des traitements reste hypothétique, et les médecins se veulent prudents. Les
représentations reflétent-elles cette agrégation d’incertitudes a laquelle sont
confrontées les malades atteintes de cancer lors de leur entrée dans le protocole de

soins ?

Nous pouvons donc nous demander dans quelle mesure la trajectoire médicale
influence les représentations du cancer développées par les malades. La trajectoire des
malades atteintes de cancer du sein fait intervenir de multiples professionnels de
santé : infirmiéres, médecins, spécialistes. La question sera alors de savoir quels sont
les différents professionnels de santé que les malades consultent ? Comment les
malades jugent-elles la qualité des interactions thérapeutiques et la valeur des

informations médicales diffusées ?

Plus généralement, il s’agit de déterminer comment les malades vivent leur
entrée dans le processus thérapeutique et s’insérent dans le protocole de soins, et dans
quelle mesure la trajectoire de malade et les interactions médicales produisent des

univers de significations différents sur le cancer du sein.
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A T'heure actuelle, la santé est valorisée et la personne malade doit tout mettre en
ceuvre pour retrouver un statut de « bien portant ». Aujourd'hui, le statut de malade

ne s’envisage plus sans recours au médecin.

Les malades attendent beaucoup de leur médecin: un diagnostic, des
prescriptions, une guérison. Toutefois, les attentes des malades se diversifient. Un bon
médecin n’est pas seulement un praticien qui met tout en ceuvre pour guérir ses
patients. Il est également jugé au travers de son travail d’accompagnement et de ses
aptitudes a renseigner convenablement ses patients sur leur maladie et les traitements
prescrits. Ainsi, les malades souhaitent que les médecins personnalisent 1'interaction
médicale, en méme temps qu’ils revendiquent un droit de regard sur les décisions
médicales qui sont prises a leur égard. On attend donc de son médecin qu'il étaye ses
décisions médicales par des explications claires et compréhensibles, en tenant compte
de la personnalité du malade qui vient en consultation. Dans cette perspective, les
compétences médicales et les aptitudes relationnelles des praticiens définissent la

qualité des relations thérapeutiques.

Nous avons vu que les caractéristiques socio-démographiques des patientes ne
permettaient pas d’expliquer la diversité des univers de significations attachés au
cancer du sein. Par contre, le vécu personnel de la maladie tendrait & produire des
systemes représentationnels différents. Dans la mesure ot les professionnels de santé
fagonnent la trajectoire des malades a-travers les rapports qu’ils établissent avec leurs
patientes, et puisque les médecins incarnent 'autorité légitime en matiére de savoirs
médicaux, nous pouvons supposer que les praticiens rencontrés par les femmes
atteintes de cancer du sein au cours de trajectoire médicale participent a la

construction de leurs représentations. Nous posons I'hypothése générale que les
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représentations des malades sont déterminées par les variations relationnelles des

interactions thérapeutiques.

Pour vérifier cette hypothése, nous analyserons dans un premier temps, les
trajectoires particuliéres des malades atteintes de cancer du sein en nous intéressant
au nombre et aux types de professionnels de santé rencontrés et a la maniére dont les
malades sélectionnent leurs soignants. Dans un deuxiéme temps, nous nous
attacherons a décrire la qualité des relations thérapeutiques qui unissent les malades
aux différents praticiens consultés. Pour ce faire, deux criteres seront retenus: le
travail d’accompagnement des professionnels de santé et la teneur des informations

meédicales diffusées sur le cancer et les traitements.

A chaque étape de I'analyse, nous mesurerons 'emprise du monde médical sur

la production des représentations des malades.

1 La trajectoire des malades atteintes de cancer

Chaque maladie implique des trajectoires singuliéres qui nécessitent
I'intervention de multiples professionnels de santé. Aussi, « le terme trajectoire renvoie
non seulement au développement physiologique de la maladie de tel patient mais également a
toute l'organisation du travail déployée a suivre ce cours, ainsi qu’au retentissement que ce
travail ne manque pas d’avoir sur ceux qui y sont impliqués » (Strauss, 1992,p. 29). L'état
de maladie implique donc des actes médicaux différents, des compétences et des
savoir-faire spécifiques. Les trajectoires comportent plusieurs phases et au cours de
chacune d’entre elles, des décisions médicales sont prises sur le travail médical et le

protocole de soins qui doit étre entrepris pour soigner la personne malade.

Quelle que soit la pathologie, la premiere étape de la trajectoire du patient a trait
a I'enquéte diagnostique. En effet, en premier lieu le travail du médecin consiste a
nommer la maladie de la personne qui vient en consultation, et le malade attend de
son médecin qu’il découvre le mal dont il souffre en priorité (Parsons, 1970). Parfois,
cette étape réclame le recours aux spécialistes. Chaque spécialiste a ses propres
compétences médicales et ne peut intervenir sans le travail de 'autre. Ainsi, l'enquéte
diagnostique requiert la collaboration de spécialistes et, de fait, pour déterminer leur

diagnostic, les médecins sont sous la dépendance de leurs confréres. Cette
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collaboration nécessite la présence d'un coordinateur de soins qui visualise la
trajectoire globale des malades et les différents actes médicaux a accomplir. Etant
donné que « l'acteur du systéme de soins le plus spontanément consulté quand apparaissent
les signes annonciateurs de souffrance demeure le médecin généraliste [...], cet acteur de
« premiére ligne » est généralement le dispensateur des tous premiers soins, quelle qu’en soit
leur nature. » (Keller, 2000, p. 179). Bien souvent, le médecin généraliste fait figure de
coordinateur de soins, tout au moins en début de trajectoire, pendant I'enquéte

diagnostique.

En tant que coordinateur de soins, le médecin généraliste doit donc étre & méme
d’adresser convenablement ses patients & des spécialistes compétents en vue
d’effectuer les examens médicaux nécessaires a la pose du diagnostic. Or, le recours
aux spécialistes exige l'existence d'un « systéme référentiel professionnel » (Freidson,
1984). Le systéme référentiel professionnel se définit comme le réseau de
professionnels de santé de chaque soignant, c’est-a-dire comme I’ensemble des
professionnels de santé connu par chaque acteur du systeme de soins, qui permet aux
praticiens de se renseigner sur des pathologies ou des traitements, et d’adresser leurs
patients a des spécialistes qualifiés lorsque cela s'impose. La qualité de la trajectoire
des malades dépend donc de la capacité du coordinateur de soins & mobiliser son

systéme référentiel professionnel.

Une fois le diagnostic posé, la trajectoire du malade se caractérise par la mise en
place d'un traitement dont l'objectif est l'adaptation d’un protocole de soins
permettant d’assurer le contréle actuel ou futur de la maladie, en vue de la guérison

qui cloture la trajectoire du patient.

En empruntant les principes d’analyses d’Anselm Strauss, Marie Ménoret s’est
attachée a définir les phases qui caractérisent la trajectoire des malades atteints de
cancer (Ménoret, 1999). Quatre phases ont été distinguées : la phase aigué, la phase de
rétablissement, la phase de stabilité, et la phase d’instabilité. La phase aigué regroupe
a la fois I'enquéte diagnostique et les traitements suivis, & partir du moment ou le
protocole de soins a pour but la guérison. La phase de rétablissement se positionne
apres la phase aigué. Il s'agit d'une période ot le patient est en rémission et tente de
reprendre le cours normal de sa vie en palliant les désagréments physiques et

psychologiques provoqués par les traitements au cours de la phase aigué. La phase de
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rétablissement peut conduire a la guérison et mettre fin a la trajectoire de la personne
atteinte de cancer. Néanmoins, en cas de récidive, des phases de stabilité ou
d’instabilité peuvent succéder a la phase de rétablissement. Dans les deux cas, au
cours du protocole de soins, il s’agit de maitriser 1'évolution de la maladie & plus ou
moins long terme. Cependant, contrairement a la phase de stabilité, ot les symptdmes
de la maladie sont peu apparents et ou1 la prolifération de cellules cancéreuses semble
stabilisée, les manifestations visibles de la maladie en phase d’instabilité handicapent
la personne malade. De ce fait, les traitements entrepris en phase d’instabilité visent
moins la stabilisation de la maladie que la minimisation de la géne occasionnée par la

présence perceptible des symptomes.

L'enquéte diagnostique du cancer incarne un cas extréme de collaboration entre
professionnels de santé aux compétences distinctes. Lors de cette premiere étape, la
personne malade est amenée a rencontrer une variété de soignants. « On voit apparaitre
aujourd’hui de multiples acteurs dans la prise en charge du cancer, toutes phases confondues.
Un malade peut, pendant 'enquéte diagnostique seule, rencontrer plus d'une cinquantaine de
personne @ qui il revient d'assurer une partie, aussi infime soit-elle, de cette enquéte entre
médecin traitant, secrétaires médicales, radiologues, échographes, spécialistes d’organes,
fibroscopistes, chirurgiens, anatomo-pathologiste, laborantins, manipulateur radio, infirmieres
des services d'investigation diagnostic, etc. » (Ménoret, 1999, p. 51). Cependant, la plupart
des enquétes diagnostiques ne réunissent pas autant d’intervenants. Par ailleurs, dans
le cas du cancer, cette enquéte peut étre plus ou moins longue, surtout lorsqu’elle a
lieu en dehors d'un centre anticancéreux. Les difficultés que rencontre le coordinateur
de soins pour établir le diagnostic « cancer » et qui, en conséquence, ne prescrit pas les
examens médicaux adéquats permettant de dépister rapidement la présence d’une
tumeur cancéreuse, peuvent rendre les enquétes diagnostiques chaotiques. En ce sens,
le bon déroulement de la premieére phase de la trajectoire d'un malade atteint de
cancer dépend des hypotheses formulées par le coordinateur de soins en vue de
diagnostiquer la maladie de son patient, qui faconnent l'adressage des malades vers

des spécialistes qualifiés.

Une fois le diagnostic posé, le protocole de soins anticancéreux est remis entre les
mains de spécialistes. A 'heure actuelle, il existe des protocoles de soins standardisés
permettant aux médecins spécialistes d’adapter les traitements anticancéreux qui

conviennent aux différents cas pathologiques. Ces protocoles standardisés guident les
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décisions thérapeutiques de 1'ensemble des cancérologues. Par conséquent, le méme
protocole de soins sera prescrit & l'ensemble des malades aux caractéristiques
personnelles et médicales semblables. Autrement dit, quels que soient 1"établissement
ot les malades se rendent et les praticiens qu'ils consultent, ces derniers se verront
proposer le méme protocole de soins, & partir du moment ol leur cas pathologique est
similaire. Lors de leur entrée dans le traitement, les trajectoires des malades atteints

de cancer tendent donc a étre identiques et superposables.

Les protocoles de soins se déclinent en un traitement principal et des traitements
adjuvantsl. Plusieurs traitements principaux peuvent étre envisagés selon les
caractéristiques de la tumeur. La plupart du temps, le premier traitement mis en place
dans la prise en charge du cancer du sein requiert un geste chirurgical, sauf lorsque
I'importance de la tumeur nécessite le suivi d'une chimiothérapie avant 1'opération,
afin de réduire la taille de la tumeur et de pratiquer une chirurgie conservatrice.
Lorsque la chimiothérapie précéde l'intervention chirurgicale, cette derniére est
appelée « chimiothérapie néo-adjuvante », mais trés peu de trajectoires de malades
atteintes de cancer du sein font appel a ce type de protocole de soins. Aussi,
généralement, apres la chirurgie, qui constitue le traitement principal, des traitements
adjuvants peuvent étre prescrits en fonction des résultats des analyses de la tumeur
otée lors de l'opération. Ces traitements adjuvants peuvent prendre la forme de
chimiothérapie, de radiothérapie ou d’hormonothérapie, administrées seules ou en

associations.

La trajectoire des malades atteintes de cancer présente une derniére particularité
qui n'est pas sans incidence pour le bien-étre des patients: il n’existe pas de
visualisation globale de la trajectoire du malade avant son entrée dans le protocole de
soins, et parfois méme jusqu’a ce qu’il en soit sorti. Une fois le diagnostic posé,
I'articulation des actes médicaux qui régissent la prise en charge du cancer du sein
demeure incertaine. Il apparait en effet que les médecins ne sont pas en mesure de
certifier les possibilités de guérison et l'efficacité des traitements sur le
développement de la maladie. Ainsi, pour les professionnels de santé, et surtout pour
les malades, la phase aigué de la trajectoire du cancer engendre de multiples
interrogations. Avant la pose du diagnostic, la personne malade était dans une

situation d’attente et était en droit de se poser la question : « De quelle maladie suis-je

! Les traitements anticancéreux sont présentés en Annexe 1.

127



Chapitre 3 : L'incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

atteinte ? », mais pendant la phase de traitement, l'incertitude est toujours de mise et
deux interrogations légitimes subsistent : « Les traitements sont-ils efficaces ? Vais-je-

m'en sortir ?».

La trajectoire des malades atteints de cancer est donc ponctuée de doutes : les
malades passent d'étapes en étapes, de professionnels en professionnels, de
trajitements en traitements, sans qu’aucun éclairage ne soit véritablement apporté sur

la durée et l'issue de leur carriére de malade.

Les malades que nous avons rencontrées venaient de commencer leur protocole
de soins dans un centre anticancéreux : le Centre Oscar Lambret. En reprenant la
typologie de Marie Ménoret, nous pouvons dire que les malades ont été interrogées
en phase aigué. Toutefois, les patientes enquétées avaient subi une chirurgie en
traitement principal, et attendaient les résultats des analyses permettant de fixer le
protocole de soins adjuvants. Le cheminement thérapeutique de notre population se
résume donc a I'enquéte diagnostique et a I'entrée dans le protocole de soins, incarnée
par l'intervention chirurgicale. La question qui nous intéresse alors est de savoir
quelles sont les trajectoires suivies par les malades au moment de l'enquéte. Plus
particulierement nous nous attacherons a décrire les types de professionnels de santé

rencontrés et la maniere dont ces consultations ont été aiguillées.

1.1 Les professionnels de santé consultés

La trajectoire des malades atteints de cancer se caractérise par des catégories
temporelles a caractéres dichotomiques (Ménoret, 1999). D’un c6té, la trajectoire de
malade se scinde entre l'urgence et la routine. L'urgence s'impose dans l'enquéte
diagnostique qui doit étre réalisée rapidement mais, dans la mesure ou les protocoles
de traitements anticancéreux sont standardisés, cette urgence est atténuée par I'entrée
dans le protocole de soins qui autorise 1'installation d’une certaine routine. D’'un autre
cOté, la multiplication des spécialités médicales et I’allongement de la durée de vie des
malades rendu possible grace aux traitements anticancéreux de plus en plus efficaces,
divisent la trajectoire des malades entre la fragmentation et la pérennisation de la
prise en charge. Lors de leur entrée dans la maladie, les patientes atteintes de cancer
du sein sont donc livrées a une foule de spécialistes et doivent se rendrent a diverses
consultations, bien souvent dans des lieux différents, & un rythme effrén¢, motivé par

la situation d'urgence qui laisse peu de place a la réflexion des malades.

128



Chapitre 3 : L'incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

La trajectoire classique des femmes qui apprendront qu’elles sont atteintes d’un
cancer du sein peut se résumer a grands traits de la maniére suivante. Elles se rendent
a une consultation de radiologie afin d’effectuer une mammographie et/ou une
échographie. Cette consultation peut, soit s'inscrire dans une démarche de dépistage
systématique de cancer du sein (tres développée dans le Nord Pas-de-Calais ot une
consultation de radiologie est conseillée aux femmes de plus de 50 ans tous les deux
ans), soit relever d’un adressage du coordinateur de soins qui a découvert une
anomalie au cours d’une consultation et prescrit en conséquence une mammographie
et/ou une échographie. Cette consultation de radiologie permet de déceler la
présence d'une tumeur maligne et de poser le diagnostic « cancer du sein ». Il arrive
que le radiologue annonce le diagnostic « cancer » mais la plupart du temps, cette
charge échoit au médecin traitant. Une fois le diagnostic posé, la patiente est adressée
a un chirurgien ou un cancérologue qui déterminera le protocole de soins. Durant
I'hospitalisation, des analyses complémentaires peuvent étre prescrites afin d’adopter
le protocole de soins adéquat. Avant d’étre opérée, la patiente devra consulter un
anesthésiste, mais sera également amenée a rencontrer des infirmiéres avant et aprés
I'intervention chirurgicale. Aprés avoir subi cette intervention chirurgicale, des soins
post-opératoires seront nécessaires, qui se pratiquent en hopital de jour ou au
domicile de la malade. De plus, la malade peut revoir son médecin traitant apres
I'opération si elle le souhaite. Enfin, quelques semaines aprés lintervention, la
patiente est convoquée par le chirurgien pour une consultation de résultats ou le
protocole de soins adjuvants lui est présenté. Cette trajectoire, résumée de la sorte, est
schématique. En effet, la trajectoire des malades atteintes de cancer du sein n’est pas
toujours aussi linéaire. Parfois, de faux diagnostics conduisent les médecins traitants a
prescrire des examens médicaux et des traitements inappropriés qui retardent l’entrée
des malades dans le protocole de soins. De plus, certaines malades doivent subir
plusieurs interventions chirurgicales au niveau de leur poitrine lorsque, par exemple,
les analyses post-opératoires de la tumeur indiquent la possibilité d’une
dissémination métastasique. Auquel cas, les malades peuvent multiplier les

consultations auprés de spécialistes.

En dehors de ces trajectoires particuliéres, la trajectoire classique des malades en

début de traitement doit faire intervenir, au minimum, les professionnels suivants :
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des coordinateurs de soins, des radiologues, des chirurgiens, des anesthésistes, et le

personnel infirmier.

Nous avons rencontré les malades lors des soins post-opératoires et leur avons
demandé de reconstituer leur parcours en énumérant les professionnels de santé

qu’elles avaient consultés. La question était présentée de la fagon suivante :

« Nous allons maintenant parler des personnes que vous consultez pour votre santé et pour le
traitement de votre maladie.

Afin de dépister votre cancer et depuis la découverte de votre cancer, vous avez dii rencontrer
un certain nombre de médecins ou de paramédicaux. Ces médecins ou ces paramédicaux
peuvent étre des médecins généralistes, des spécialistes ou d’autres soignants et pas seulement
des professionnels en cancérologie.

Pouvez-vous me citer les médecins ou les paramédicaux avec qui vous avez été ou

étes actuellement en contact pour le traitement de votre maladie ? »

Nous avons donc saisi le parcours subjectif des malades, c’est-a-dire non pas la
trajectoire réelle!, mais la reconstitution subjective de leurs contacts avec les
professionnels de santé. La situation d’urgence peut engendrer une certaine confusion
dans l'esprit des malades quand il s’agit, pour elles, de décrire leur trajectoire
médicale. Autrement dit, le fait d’avoir rencontré beaucoup de professionnels de

santé différents en peu de temps, peut amener les patientes & omettre certaines

relations thérapeutiques.

Le nombre de professionnels cités par I'ensemble des malades s'éleve a 530 et
nous avons recensé onze spécialités différentes. Ainsi, les généralistes, les
gynécologues, les radiologues, les chirurgiens, les cancérologues, les anesthésistes, les
infirmiéres, les homéopathes, les psychologues ainsi qu'un diabétologue et un
acuponcteur, contribuent a la prise en charge du cancer du sein. Les homéopathes,
psychologues, diabétologues et acuponcteurs ne représentant qu'un trés faible effectif
(onze citations pour quatre spécialités), ces praticiens ont été réunis dans la catégorie

« Autres professionnels de santé ».

! Telle qu'un dossier médical sérieusement documenté pourrait la révéler.
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Nombre de professionnels de santé de spécialités différentes consultés
par les malades au cours de leur protocole de soins (n=100)

Nombre de Professionnels | Proportions de malades
consultés
Entre 2 et3 23%*
4 30%
5 28%
Entre6et? 19%
Ensemble 100%
Moyenne=4 ‘
*23% des malades ont consulte moins de 4 professionnels
de santé de spécialités différentes.

Le nombre moyen de professionnels de santé cités oscille entre 2 et 7, mais
seulement 4 patientes se situent dans ces deux extrémes. En moyenne, les malades
atteintes de cancer du sein, en début de traitement, ont rencontré 4 professionnels de
santé de spécialités différentes, et la distribution du nombre de professionnels de
santé consultés par les malades est presque normale. Nous sommes loin de la
description faite par Marie Ménoret sur la multitude de professionnels de santé qui
interviennent réellement dans la prise en charge des malades atteints de cancer en
début de trajectoire. Ce premier résultat souligne donc que les malades ont
effectivement omis de mentionner certains intervenants, pourtant rencontrés lors de
leur trajectoire de malade. Par exemple, les aides soignantes n’ont jamais été
mentionnées. Dans cette perspective, parmi l'ensemble des intervenants médicaux
rencontrés, il semblerait que les malades se souviennent uniquement des intervenants
médicaux qui ont pratiqué un geste médical ou pris des décisions thérapeutiques a
leur égard au cours de leur trajectoire de malade. Aux yeux des malades, certains
soignants seraient donc plus importants que d’autres. Par ailleurs, le nombre de

professionnels cités varie selon la spécialité.

Répartition des professionnels de santé cités selon leur spécialité

Spécialités Proportion des spécialités | Effectifs
Généraliste 17,5%" n=93
Gynécologue 7,4% n=39
Radiologue 20,4% n=108
Chirurgien 19,6% n=104
Cancérologue 4,1% n=22
Anesthésiste 10% n=53
Infirmiére . 18,9% n=100
Autres 21% n=11
Ensemble 100% n=530
*Les généralistes représentent 17,5% des professionnels
de santé cités par les malades
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Dans la prise en charge des malades, quatre spécialités se distinguent: les
radiologues qui représentent 20,4% de I'ensemble des professionnels rencontrés par
les malades, suivi des chirurgiens (19,6%), des infirmieres (18,9%), et des généralistes
(17,5%). Les radiologues et les chirurgiens, de méme que les infirmieres, ont été cités
au moins une fois par les malades. Cependant, le fait que les radiologues et les
chirurgiens soient respectivement cités 108 et 104 fois signale que certaines patientes
ont consulté plusieurs radiologues et chirurgiens au cours de leur cheminement
thérapeutique. Cette redondance de consultations aupreés de praticiens aux spécialités
identiques, indique, par ailleurs, que la pose du diagnostic et I'agencement du

protocole de soins a été chaotique pour un certain nombre de malades.

Bien que les médecins généralistes soient généralement au cceur de la prise en
charge des malades, nous pouvons remarquer que les malades n‘ont pas toutes
consulté de médecins généralistes puisque seulement 93 généralistes ont été cités par
les 100 malades interrogées. Pour autant, ce résultat ne signifie pas que ces femmes
n’ont pas rencontré de « praticiens de ville » durant leur cheminement thérapeutique.
Certaines malades ont fait appel & un gynécologue. Si nous regardons dans le détail le
nombre de généralistes et de gynécologues consultés par chaque patiente, nous
remarquons que sept patientes ont eu recours a un gynécologue sans avoir vu de
généraliste. En dehors du chirurgien et des radiologues, les malades ont donc
également consulté un médecin non-spécialiste du cancer, qu'il s'agisse d'un
généraliste ou d'un gynécologue, a qui échoit le role de coordinateur de soins durant

I'enquéte diagnostique.

De méme, alors que les malades ont nécessairement consulté un anesthésiste,
seulement 53 anesthésistes ont été inventoriés. Le fait que certaines patientes aient
oublié de mentionner les anesthésistes s’explique peut-étre par la rapidité de cette
consultation qui se déroule, la plupart du temps, dans la chambre des malades au
cours de leur hospitalisation. La furtivité de la rencontre peut faire de ce praticien un
intervenant peu essentiel aux yeux des malades, d’autant plus que ce dernier ne
prend pas de décisions médicales a 1'égard des patientes sur leur maladie. A l'inverse,
quand bien méme les infirmieres ne prennent pas de décisions médicales, ces
dernieres sont citées par 1'ensemble des malades. Contrairement aux anesthésistes, les

infirmiéres ont rencontré plusieurs fois les malades au cours de leur hospitalisation.
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Ainsi, la fréquence des contacts peut expliquer cette sous-citation des anesthésistes

comparées aux infirmieres.

Par ailleurs, seulement 22 cancérologues sont recensés. Nous avons souligné que
le premier traitement mis en place dans la prise en charge du cancer du sein est
I'intervention chirurgicale. De ce fait, bien souvent, le cancérologue intervient apres le
chirurgien dans le cheminement thérapeutique des malades atteintes de cancer du
sein. Or, les malades interrogées étaient sélectionnées sur des criteres médicaux qui
excluaient une chimiothérapie néo-adjuvante et donc, la consultation auprés d'un
cancérologue. Ainsi, dans un premier temps, nous pouvons penser que le nombre de
cancérologues cités représente le nombre de consultations effectives, et dans cette
perspective, ces consultations résulteraient, pour l'essentiel, de problémes
d’adressage. Nous pouvons également imaginer que des cas litigieux impliquent de
discuter entre confréres, de la nécessité de pratiquer une chimiothérapie néo-
adjuvantel. Dans ce cas, les consultations réalisées auprés de cancérologues ne
dépendraient pas de probléemes d’adressage, mais souligneraient des situations de
crise ou le chirurgien demande l'avis d’un confrére spécialiste et adresse son patient &

un cancérologue dans le but d’ajuster le protocole de soins.

Ainsi, parmi I'ensemble des professionnels de santé rencontrés au cours de leur
trajectoire, les malades n’ont généralement retenu que quatre intervenants dans la
prise en charge. Ces principaux intervenants sont donc les chirurgiens, les
radiologues, les médecins généralistes, sans oublier les infirmiéres. Malgré le faible
effectif des gynécologues, il convient néanmoins de considérer I'importance de ces
praticiens dans la prise en charge des personnes atteintes de cancer, dans la mesure
ot ces derniers sont non seulement les seuls soignants que certaines malades ont
consultés en dehors des spécialistes du cancer, mais également parce que pour sept

trajectoires, I'enquéte diagnostique a été réalisée par ces spécialistes.

La question que nous allons examiner maintenant concerne linsertion des

différents soignants dans le cheminement thérapeutique des malades, et plus

! Parmi l'ensemble des patientes interrogées, seulement 6 patientes se sont vues proposer une
chimiothérapie néo-adjuvante.
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particulierement, les possibilités offertes aux malades en vue de consulter un

praticien, compte tenu de sa spécialité.

1.2 Le choix des professionnels de santé

Bien que le code de la santé publique précise que « le droit du malade au libre choix
de son praticien et de son établissement de santé est un principe fondamental de la législation
sanitaire » (Art L.710-1), dans la réalité, le libre choix du praticien ne semble pas

toujours s’appliquer.

Différentes possibilités s’offrent aux malades quand il s'agit de recourir a un
professionnel de santé: les praticiens peuvent étre consultés sur la base de
recommandations diverses, ou tout simplement étre imposés aux malades par
d’autres soignants. Les malades peuvent également s’adresser a des professionnels de
santé qu’elles connaissent. Enfin, d’autres choix sont apparus lors de notre enquéte,
tels que la recherche d’un professionnel de santé dans l’annuaire, ou le fait que ce
praticien soit un proche des malades. Ces deux derniers cas sont regroupés dans la

catégorie « autre choix ».

Afin de déterminer les origines du choix des professionnels de santé consultés
par les malades durant leur trajectoire médicale, la question suivante était posée pour
chaque soignant cité comme intervenant dans la prise en charge :

« Est-ce que vous pouvez me dire ce qui vous a amené a consulter ce professionnel ?
(Multi-réponses)
1. Clest celui qui m’a été recommandé
Dans ce cas, pouvez-vous préciser par qui ?

[ ]

C’est celui qui m’a été imposé

C’est celui sur lequel j'avais des informations
Dans ce cas, pouvez-vous préciser comment ?
[ ]

Je le consultais déja

Il exerce prés de chez moi
J'ai trouvé son nom dans I'annuaire ou grice d sa plaque

NS s

C’est un de mes proches »
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Choix des professionnels de santé selon leurs spécialités (en%)

Choix du médecin
(s , .| Déja |Autres
Spécialités | Recommandé | Imposé consulté | choix Total
- : - . o, | 100%
Généraliste 1% 0% 7% 2% n=93
0,
Gynécologue | 15% 0% | e% | 3% |00
0,
Radiologue |  13% | 33% | so% | 4% |'°0%
0,
Chirurgien |  a7% | 60% | 2% | 1% |10
0,
Cancérologue|  32% 6% | O% | 0% | ok
0,
Anesthsiste | 0% | 100% | o% | o% | 0%
0,
Infirmiere O | 9% | 2% | 0w |0
0,
Autres %% Bh | 5% | 0% | ook
0,
Ensemble 10| 51% | s | 1% | 10%
*97% des généralistes consultés l'ont été parce que les patientes
les consultaient déja.

Les généralistes et les gynécologues, qui interviennent dans le processus
thérapeutique des malades atteintes de cancer, sont des praticiens que les malades
consultaient avant la survenue de la maladie: 97% des généralistes et 82% des
gynécologues cités avaient déja été consultés par les malades. Autrement dit, les
médecins de ville ont été choisis, en priorité, parce qu'ils suivaient les malades depuis
un certain temps. Ce choix n’est pas surprenant puisque la manifestation de certains
maux amene les malades a se diriger principalement vers leur médecin traitant. Dans
le cas présent, les symptdmes se situant au niveau de la poitrine, certaines femmes ont
pu estimer que le recours au gynécologue était plus approprié. Elles se sont donc
dirigées vers leur gynécologue de référence. C'est aussi lors de consultations
systématiques de dépistage que la présence d'une tumeur maligne au sein peut étre
décelée. Dans ces situations, les radiologues orientent généralement les patientes vers

les médecins de ville - généralistes ou gynécologues - qui soignent habituellement ces

malades.

Par ailleurs, nous pouvons remarquer que les généralistes et des gynécologues ne
sont jamais imposés. Lorsque les malades ne s’adressent pas & un généraliste ou un

2 7 - . s . «11 2
gynécologue qu’elles connaissent, le choix de ces praticiens est aiguillé par des
recommandations ou par le fait que le médecin traitant appartient & I'entourage des

malades, et le gynécologue est choisi via le recours a I'annuaire.
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Dans 50% des cas, les patientes ont choisi un radiologue qu’elles consultaient
déja avant la survenue de la maladie. En d’autres termes, dans 50% des cas, les
malades ont choisi un radiologue de leur propre chef, parce qu’elles avaient confiance
en ce praticien. Cette confiance a pu étre établie au cours de précédents examens
médicaux réalisés par ce spécialiste : mammographie, échographie radiographie. 33%
des radiologues ont été imposés aux malades. Dans un tiers des cas, le coordinateur
de soins - le généraliste ou le gynécologue - a adressé sa patiente a un radiologue sans
lui laisser la possibilité de consulter un autre professionnel. Cette imposition du
radiologue peut correspondre a deux situations particulieres :

- Soit la malade ne connaissait pas de radiologues ou a jugé que le
radiologue qu’elle connaissait n'était pas suffisamment compétent et, en
conséquence, a remis le choix du radiologue entre les mains du praticien
faisant figure de coordinateur de soins, en lequel elle avait toute confiance.

- Soit la malade connaissait un radiologue compétent, mais face a la
situation d’urgence, elle n'a pas pris le risque de rechercher une aide

médicale autre que celle imposée par le médecin.

Dans les deux cas, il semblerait que les malades qui se sont vues imposer la
consultation de radiologie, n’ont pas discuté 1’avis du coordinateur de soins et se sont

pliées a ses exigences pour le choix du radiologue?.

100 % des anesthésistes et 98 % des infirmiéres sont imposés. Les 2%
d’infirmiéres choisies par les malades exercent en activité libérale et soignent les
malades a leur domicile. Ainsi, les infirmieres imposées aux malades sont des
infirmiéres travaillant au Centre Oscar Lambret. Le fait que les anesthésistes et les
infirmieres travaillant dans I'enceinte de I'établissement oti nous avons mené notre
enquéte soient imposés aux malades semble aller de soi: les infirmiéres et les
anesthésistes sont d’astreinte et ne peuvent étre recommandés, ou tout au moins

choisis.

Dans la mesure ol le chirurgien est le premier praticien a intervenir
concretement sur la maladie du patient, ce spécialiste peut étre considéré comme

I'agent principal de la prise en charge des malades atteintes de cancer du sein en

1 Aucune demande de contre avis ne concerne les radiologues.
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début de trajectoire ; ce n’est que par la suite qu'interviendront les cancérologues, les
radiothérapeutes et les chimiothérapeutes. En grande majorité, le choix du chirurgien
a été imposé aux malades (60%). Dans 60% des cas, les malades remettent leur vie
entre les mains d'inconnus, pour lesquels elles n‘ont obtenu aucune information
relative a leur sérieux et & leurs compétences professionnelles personnelles, en dehors
de la réputation de 1'établissement ot ils travaillent. Les malades ne sont informées
des compétences personnelles de leur chirurgien que dans 37% des cas. Méme si le
nombre de cancérologues cités est plus faible, le mode de recrutement de ces
praticiens rejoint le choix des chirurgiens : 68% des consultations de cancérologie ont

été imposées et 32% recommandées.

Ainsi, lors de I'entrée dans le protocole de soins, la trajectoire des malades
atteintes de cancer du sein en phase aigué comporte, dans deux tiers des cas, un non-
choix des praticiens qui vont intervenir de maniére décisive. Cette situation se refléte
encore plus nettement lorsqu’elle concerne le choix des praticiens travaillant au

Centre Oscar Lambret.

Choix des médecins selon leur lieu d’exercice (en%)

Choix du médecin

. . , .| Déja |Autres

Lieu d’exercice | Recommandé | Imposé consulté | choix Total

Travaille . 100%

au COL 28,5% 71,5% 0% 0% =158

Ne travaille pas 0 0 0 0 100%

au COL 10% 2% 84% 4% =219

0,

Ensemble 8% | 3% | 4% | 2% |100%

* 28,5 % des médecins travaillant au COL, ont été recommandés aux
malades.

Dans le choix des intervenants, nous voyons se dessiner une différence
importante entre les professionnels en cancérologie et les médecins participant a
Ienquéte diagnostique. Plus les médecins sont spécialisés dans la lutte contre le
cancer, plus leur intervention s'impose aux malades. Cette séparation est d’autant
plus nette qu’elle s’exerce entre les praticiens exercant au Centre Oscar Lambret, et les
professionnels de santé libéraux ou travaillant dans un autre hopital non spécialisé en
cancérologie. Lorsque 'on s’intéresse au type d’adressage entre ces deux grandes

catégories de soignants, les choix des malades sont inversés. 71,5% des consultations

! Nous avons enlevé de cette analyse les médecins qui ne peuvent étre choisis: les
anesthésistes.
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qui se déroulent dans 1'enceinte du Centre Oscar Lambret sont imposées, tandis que
84% de celles qui ont lieu en dehors du Centre sont réalisées auprés de praticiens que

les malades consultaient déja.

La prise en charge de la personne atteinte de cancer du sein dans cet
établissement spécialisé dans la lutte contre le cancer engendre donc des situations de
compliance ou le malade se livre a des professionnels de santé sans informations
véritables sur les compétences des praticiens qu’ils consultent. Cette situation peut
paraitre extrémement violente et surprenante, mais comme le souligne a juste titre
Marie Ménoret : « le plus souvent, la crainte de ne pas s’en tirer fait - au moins en début de
trajectoire — accepter un traitement social qui, éventuellement, ne satisfait pas et que l'on
n’admettrait pas s'il ne s’agissait pas d’une question de vie ou de mort ». (Ménoret, 1999, p.
69). En d’autres termes, 'urgence de la situation médicale mais également la peur de
ne pas guérir, et donc de mourir, qui hante I'esprit des malades, les forcent a accepter
les injonctions qui leur sont faites et obligent les malades a la compliance totale face

aux décisions qui sont prises a leur égard.

Cette imposition des spécialistes en cancérologie reléve de deux parcours
particuliers, en ce qui concerne, tout au moins, le choix des praticiens exercant au
Centre Oscar Lambret. Soit le médecin généraliste ou le gynécologue a imposé une
consultation aupreés d'un chirurgien ou d’un cancérologue exercant au Centre Oscar
Lambret; soit le Centre Oscar Lambret a été recommandé a la malade, et
I’établissement a pris en charge son adressage vers un spécialiste. Dans les deux cas,
I'imposition de ces praticiens se construit autour de la confiance: la confiance des
malades en leurs médecins et en leurs compétences professionnelles en matiére
d’adressage, ou la confiance des malades en I'établissement et en la maniére dont ce
dernier recrute ses chirurgiens ou ses cancérologues. Autrement dit, dans le premier
cas, les malades jugent que le « systéme référentiel professionnel » de leur médecin est
suffisamment étendu pour permettre un adressage str. Dans le deuxiéme cas, les
malades estiment que tous les praticiens qui travaillent au Centre Oscar Lambret sont

de compétences égales et interchangeables. Par conséquent, la renommée de

I’établissement rassurerait les malades quant au choix imposé de ces spécialistes.
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L’imposition des praticiens exercant au Centre Oscar Lambret ne repose donc pas
sur les mémes injonctions que l'imposition d’un professionnel n'exercant pas dans
I'enceinte de cet établissement. Le Centre Oscar Lambret est le seul centre
anticancéreux de la région Nord Pas-de-Calais et cette particularité participe a sa
renommeée. Par ailleurs, au cours des discussions que nous avons eues avec les
malades, le Centre Oscar Lambret est apparu comme « Le lieu » d’excellence de la
prise en charge des personnes atteintes de cancer dans la région. Ainsi, se voir
imposer un praticien exercant dans un établissement spécialisé dans la lutte contre le
cancer et jouissant d’'une trés bonne réputation, est une situation plus facilement
acceptable, que de se voir adresser a un praticien inconnu dans un établissement
hospitalier pour lequel aucune garantie n’est apportée sur la prise en charge des
malades atteints de cancer. Nous pouvons supposer que les malades refusent plus
facilement de consulter des praticiens spécialistes du cancer dans des hopitaux non
réputés. Dans cette perspective, la réputation du Centre Oscar Lambret favoriserait la
soumission des malades. Il convient donc de nuancer la compliance des malades en
indiquant qu’elles peuvent rationaliser leur acceptation des injonctions par des

arguments fondés sur la confiance et la renommaée.

Par ailleurs, en moyenne, 13% des soignants présents dans la trajectoire des
malades atteintes de cancer du sein ont été choisis sur la base de recommandations.
La question est alors de savoir quelle est la source d'information déterminante lorsque

les professionnels de santé sont consultés par le biais de recommandations.

Types de recommandations selon la spécialité des professionnels de santé (effectifs)

Recommandé par
Spécialités | Généraliste | ’;?' 'I‘:;l'j‘; Chirurgien cfg";j?' Entourage | Autres | Total
Généraliste 0 0 0 0 0 1 0 n=1
Gynécologue 2 0 0 0 0 4 0 n=6
Radiologue 3 3 5 0 0 2 1 | n=14
Chirurgien 20 11 0 1 4 3 0 [n=39
Cancérologue 4 2 0 1 0 0 0 n=7
Autres 0 0 0 0 0 1 0 n=1
Ensemble 43% 24% % 3% 6% 16% 1% | 100%
n=68
* Parmi les 6 gynécologues consultés sur recommandations, 2 ont été recommandés par un généraliste.

Lorsque les professionnels de santé ont été recommandés, le généraliste est la

personne qui oriente le plus le choix des malades, suivi du gynécologue et de
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I'entourage : 43% des recommandations émanent de médecins généralistes, 24% des
gynécologues et 16% de I'entourage, confirmant ainsi la fonction centrale du médecin
généraliste, mais également du gynécologue, dans la prise en charge des personnes

atteintes de cancer du sein.

Parmi les 39 chirurgiens recommandés, 20 I’ont été par un médecin généraliste et
11 par un gynécologue. Les cancérologues et l'entourage n’interviennent qu’en
dernier recours dans le choix du chirurgien, et dans des proportions moindres. Les
cancérologues sont également majoritairement recommandés par les généralistes (4
sur 7) et les gynécologues (2 sur 7). Par contre, 'avis de 1'entourage n’interfére pas

dans le choix de ces spécialistes.

Parmi l'ensemble des chirurgiens et des cancérologues recommandés, seulement
deux praticiens ne travaillent pas au Centre Oscar Lambret. Ainsi, la quasi-totalité des
chirurgiens et des cancérologues est constituée de praticiens du Centre Oscar Lambret
que les malades consultent sur la base de recommandations de leur médecin

généraliste ou de leur gynécologue.

Ce résultat ameéne un premier commentaire. Lorsque les médecins généralistes
ou les gynécologues adressent leurs patientes a un spécialiste en cancérologie, ces
derniers ne recommandent pas seulement le Centre Oscar Lambret mais indiquent un
praticien qui exerce au sein de cet établissement. Ces recommandations laissent
penser que le coordinateur de soins -le médecin généraliste ou le gynécologue-
posséde un «systéme référentiel professionnel » lui permettant d’adresser
directement ses patients & un spécialiste en cancérologie qu’il connait, ce qui n’est pas
le cas lorsque le généraliste ou le gynécologue impose le Centre Oscar Lambret sans
aiguiller ses patients vers un médecin particulier. Les malades qui se voient
recommander un praticien du Centre Oscar Lambret sont donc plus informées que les
autres. Elles détiennent une double information: l'avis du coordinateur de soins
quant aux compétences du praticien recommandé, renforcé par la réputation de
I'établissement. On peut donc supposer que les trajectoires recommandées mettent
plus facilement les malades en confiance, comparées aux trajectoires ou1 1'entrée dans

le protocole de soins passe par I'imposition pure et simple.
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Les recommandations des généralistes médecins font émerger une nouvelle
démarcation entre les spécialistes du cancer et la médecine de ville en matiére
d’adressage. Une enquéte de I'Observatoire Régional de la Santé (Lacoste, 1999) sur le
recours aux soins, reposant sur un échantillon de 560 ménages vivant dans le Nord
Pas-de-Calais, montre que les origines du choix des médecins de ville passent
principalement par 1’entourage et peu par des professionnels de santé : dans 58% et
62% des cas, les ménages interrogés disent avoir choisi leur médecin généraliste et
leur gynécologue grace aux recommandations de leur entourage, seulement 14% et
20% des ménages ont choisi leur généraliste et leur gynécologue suite a des

adressages de professionnels.

Ainsi, alors que les recommandations des spécialistes en cancérologie semblent
exclure l'avis de l'entourage, les médecins de ville sont choisis via le systéme
référentiel profane des malades. Autrement dit, les malades sollicitent leur systéme
référentiel profane pour recruter les médecins de ville, tandis que le recours aux
spécialistes en cancérologie - chirurgiens ou cancérologues ~ dépend de 1'étendue du
systéme référentiel des professionnels de santé responsables de la coordination des

soins.

Plusieurs hypotheéses peuvent expliquer l'absence du systéme référentiel profane
lors de l'entrée des malades dans le protocole de soins. Nous pouvons imaginer que le
systéme référentiel profane n’est pas en mesure d'éclairer les malades dans le choix de
leur chirurgien ou de leur cancérologue parce que :

- Soit I'entourage des malades ne détient pas les informations nécessaires
pour orienter le choix des malades : les personnes que les malades cotoient
ne connaissent pas de tels praticiens. Cette premiére hypothése rendrait
compte de l'incapacité du systeme référentiel a aider les malades dans leur
démarche de recherche de soins lors de trajectoires liées a des pathologies
importantes.

- Soit les informations fournies par le systéme référentiel profane sont
négligées et supplantées par l'avis des professionnels de santé. Cette
seconde hypothése mettrait en avant les limites du recours au systéme
référentiel profane qui se bornerait & des conseils relatifs & des praticiens

de proximité.
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Ainsi, lors de confrontation a des pathologies importantes, mettant en jeu la vie
des malades, le savoir profane ne semble pas compétent ou n’est pas réellement
reconnu, et dans ces trajectoires, le professionnel de santé assoit son autorité et sa
légitimité. Plus les malades atteintes de cancer du sein avancent dans le protocole de
soins, plus le systéme référentiel profane tend a s’effacer en faveur du systéme

référentiel professionnel.

Dans le Nord Pas-de-Calais, de nombreux hépitaux et cliniques prennent en
charge les malades atteintes de cancer. Il existe donc, a priori, des alternatives d’offres
de soins autres que le Centre Oscar Lambret pour les malades atteintes de cancer du
sein. Toutefois, la capacité d’accueil du Centre Oscar Lambret, qui dépasse largement
celle des autres hopitaux et cliniques de la région, tend a créer une situation de quasi-
monopolel. De plus, la réputation du Centre Oscar Lambret supplante la renommée
des autres établissements pour la prise en charge des malades cancéreux. De ce fait,
nous pouvons penser que les malades ne recherchent pas d'autres alternatives de

soins puisqu’elles ont I"assurance d’étre soignées dans un établissement compétent.

Dans cette perspective, les raisons qui ont amené les malades a évincer leur
systeéme référentiel profane lors de leur entrée dans le protocole de soins doivent étre
nuancées. Si les malades ne consultent pas leur entourage, ce n’est pas parce qu’elles
jugent que leur systeéme référentiel profane est incompétent ou incapable de les
renseigner, mais plutdt parce que leur trajectoire ne nécessite pas de rechercher des
alternatives. En ce sens, la mobilisation du systeme référentiel profane serait
étroitement liée au déroulement de la trajectoire de maladie : lorsque les malades se
sentent en confiance et détiennent des garanties sur la qualité de leur prise en charge,

elles n’ont pas besoin de recourir aux avis profanes.

L’absence du systéme référentiel profane au sein des prises de décisions
médicales relatives & 1'entrée dans le protocole de soins ne signifie donc pas que les
malades ne discutent pas les choix qui s'offrent a elles en début de trajectoire. Nous
verrons dans la suite de notre analyse que les malades parlent de leur maladie et de

leur traitement avec leur entourage, mais apparemment ces discussions ne modifient

1 Le Centre Oscar Lambret prend en charge 6 500 nouveaux patients par an environ, tous types
de cancers confondus, dispose de 249 lits d’hospitalisation et de 25 lits en hopital de jour. Ces
quelques chiffres nous éclairent sur les capacités d’accueil du Centre.
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pas les recommandations, ou du moins les choix que les médecins effectuent a leur
égard. De plus, la réputation du Centre Oscar Lambret devance I'avis de l'entourage
en méme temps qu'elle renforce les décisions des médecins. Il se pourrait que le
systéme référentiel profane soit beaucoup plus sollicité si ’adressage concernait des
professionnels de santé exercant dans un autre lieu, comme peut le souligner un
extrait d’entretien réalisé auprés d’une malade: « De foutes facons, mon entourage n’'a
pas remis en cause le choix du centre, c’est ce qu'il se fait de mieux dans la région. Je ne
pouvais pas étre mieux soignée. ». Ainsi, tout au plus, les informations diffusées par le
systéme référentiel profane entérinent les décisions des professionnels de santé et

viennent conforter les malades sur l'orientation de leur trajectoire.

Le recensement des professionnels de santé rencontrés laissait souvent la place a
un récit ot les malades racontaient leur trajectoire. Suite a la passation du
questionnaire, nous avions le sentiment que les trajectoires des malades étaient assez
lingaires : les patientes semblaient suivre les recommandations et les adressages de
leurs médecins sans rechercher véritablement de contre-avis ou d’alternatives de
soins supplémentaires. Cette observation combinée & 'analyse des origines du choix
des professionnels de santé consultés confirme que les malades atteintes d"un cancer
du sein se laissent guider par différents professionnels de santé pour la prise en
charge de leur pathologie. Qu'il s'agisse de recommandations ou d’injonctions, les
malades se plient aux choix des médecins qu’elles consultent lors de I'enquéte
diagnostique. Lors de leur entrée dans le protocole de soins, la trajectoire des malades
se définit donc par la docilité. Aussi, la situation d’urgence, qui caractérise la
trajectoire des malades atteintes de cancer, peut rendre difficile la recherche
d’informations diversifiées sur des possibilités de soins autres que celles
communiquées par le coordinateur de soins. Par ailleurs, il est important de souligner
que la docilité des patientes atteintes de cancer du sein doit étre reliée a la renommeée
rassurante du Centre Oscar Lambret, qui encourage la confiance des malades et
inhibe la recherche d’avis médicaux et profanes supplémentaires. Hormis la situation
d’'urgence, la réputation de 1'établissement explique trés certainement la passivité des

malades, et donc la linéarité des trajectoires des patientes interrogées.
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1.3 Typologie des trajectoires des malades

La trajectoire des malades atteintes de cancer du sein en phase aigué comporte
plusieurs étapes : la recherche et la pose du diagnostic, le traitement chirurgical, les
traitements adjuvants. Les malades ont été interrogées alors qu’elles venaient de
franchir la deuxiéme étape de leur trajectoire : 1'intervention chirurgicale. En dehors
de la pose du diagnostic qui produit une rupture biographique dans la vie des
malades, l'intervention chirurgicale est une étape cruciale. Il s’agit du premier
traitement proposé aux malades pour lutter contre la maladie et tenter de I'éradiquer.
La configuration future de la trajectoire des patientes repose sur le succeés de cette
intervention. L’analyse de la deuxiéme étape permet de reconstituer une partie de la

trajectoire des malades atteintes de cancer du sein : le choix du chirurgien.

Nous avons dressé une typologie des trajectoires des malades s’achevant par la
consultation pré-opératoire. Deux grandes catégories de parcours peuvent étre
distinguées : les trajectoires recommandées ot les malades ont consulté leur
chirurgién sur la base d’avis divers, et les trajectoires imposées ou les malades n’ont
pas pu choisir leur chirurgien. Dans la mesure ou les chirurgiens exercant au Centre
Oscar Lambret sont les seuls praticiens de cette spécialité a avoir opéré les malades, et
dans la mesure ot seulement 4 chirurgiens sur les 104 cités exercent dans un autre
établissement, nous avons établi notre typologie des trajectoires reposant sur les choix

des chirurgiens travaillant uniquement dans l'enceinte du Centre Oscar Lambret.

o Les trajectoires imposées

Parmi les 100 consultations de chirurgiens, 62 ont été imposées aux malades.
Lorsque le chirurgien est imposé, il s’est avéré que 'unique information disponible
pour les malades sur la qualité de leur prise en charge avait trait 4 la réputation du
Centre. Méme si toutes les patientes semblaient connaitre 1’établissement avant de s’y
rendre et n’ont pas remis en cause la renommée du Centre au cours des échanges que
jai eus avec elles en administrant les questionnaires, elles n‘ont pas toutes été
informées de la méme fagon sur le Centre Oscar Lambret. Les trajectoires imposées en
phase aigué comportent trois situations bien distinctes en matiere d’informations

disponibles sur la qualité de la prise en charge au Centre Oscar Lambret!. Aussi, 33

1 Méme si certaines patientes détenaient des informations préliminaires sur I'établissement
bien avant leur entrée dans la maladie, parce que des proches confrontés au cancer s'étajent
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trajectoires imposées ont été médiatisées par des professionnels de santé, 13 par
I'entourage et 16 malades se sont rendues au Centre Oscar Lambret pour consulter un

chirurgien sur la simple renommée de I’établissement.

Ces trois trajectoires peuvent se schématiser de la maniére suivante :

Trajectoire 1 Trajectoire 2
33 cas 13 cas

rendus dans cet établissement ou parce qu’elles avaient eu I'occasion d’en entendre parler au
cours de différentes conversations, les informations décisives, c’est-a-dire les informations qui
ont incité les malades & se rendre dans cet établissement pour se faire soigner, émanent de
trois sources différentes : des soignants, du systéme référentiel profane, de la réputation de
I'établissement.
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Trajectoire 3
16 cas

Le type de ressources informationnelles sur le Centre Oscar Lambret distingue
donc les trajectoires imposées. Les malades dont les trajectoires sont imposées ont
toutes consulté un chirurgien sans étre renseignées au préalable sur les compétences
de ce dernier, mais cette ignorance a pu étre neutralisée par les informations
disponibles sur 1'établissement de référence de ces praticiens. Autrement dit, pour ces
trajectoires, la réputation de 1'établissement prévaut : seule cette information permet

de rassurer les malades sur les compétences médicales des chirurgiens.

o Les trajectoires recommandées

38 malades ont choisi leur chirurgien sur la base de recommandations. Il convient
toutefois de distinguer les recommandations qui émanent de professionnels de santé
de celles provenant de I'entourage des malades. Les professionnels de santé qui ont
donné des informations aux malades sont des généralistes, des gynécologues et des
chirurgiens. Les recommandétions sur avis médicaux concernent 35 trajectoires alors
que le systeme référentiel profane n’est intervenu dans le choix du chirurgien que
pour 3 malades. Les deux trajectoires recommandées peuvent se résumer par les

schémas suivants :
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Trajectoire 4
35 cas

Trajectoire 5
3 cas

Dans ces deux types de trajectoires, les malades détenaient une information sur
les compétences du praticien avant la consultation pré-opératoire. Cette information
reposait sur des avis médicaux ou profanes. Il s’agissait donc de recommandations et
non d’impositions. Les malades auraient pu refuser de consulter le chirurgien

recommandé mais cela ne f(t jamais le cas.
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Cette typologie des trajectoires amene deux réflexions. Tout d’abord, elle atteste
que les professionnels de santé sont effectivement au cceur des décisions médicales.
Que les choix médicaux soient recommandés ou imposés, les trajectoires des malades
atteintes de cancer du sein se construisent essentiellement autour d’avis
professionnels : c’est le cas pour plus de la moitié des trajectoires imposées et pour
plus de 90% des trajectoires recommandées. Nous pouvons donc constater que
l'acceptation des malades s’exerce au-dela des adressages forcés: les
recommandations qui orientent les choix des malades proviennent également de

soignants.

D’autre part, il faut souligner que les malades qui participent aux trajectoires
recommandées détiennent une double information sur les professionnels de santé qui
prennent en charge leur maladie : les avis médicaux ou profanes, et la renommée de
'établissement ot exercent ces chirurgiens. Le fait de détenir deux sources
d’informations qui se recoupent peut élever la confiance des malades. Par conséquent,
nous supposons que les trajectoires recommandées favorisent une meilleure

perception du cheminement thérapeutique.

La question est alors de savoir si le type de trajectoire influence le systéme
représentationnel des malades. Autrement dit, le fait de se voir imposer ou
recommander une trajectoire agit-il sur la perception que les malades peuvent avoir

de leur maladie ?

1.4 L’incidence des trajectoires sur la production des représentations des malades

Nous avons recensé quatre systémes de représentations du cancer du sein: la
« maladie fléau » ot le cancer est avant tout une maladie incurable qui se diffuse et
qui fait peur, la « maladie épreuve » ou le cancer est per¢u comme une maladie
curable mais contraignante, la « maladie mortelle » qui associe entiérement le cancer a
I'idée de mort, et enfin la « maladie de Yincertitude » fondée autour du doute et de

I'inactivité sociale.

Si la juxtaposition et la concordance d'informations contribuent a rassurer les
patientes, on s’attend a ce que les malades suivant des trajectoires recommandées
soient plus en confiance et plus incitées a percevoir favorablement la maladie, que

celles dont les trajectoires sont imposées.
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Production des systémes représentationnels selon
le type de trajectoire des malades (en %)

Systeme représentationnel
Types de trajectoire | Maladie Maladie Maladie | Maladie de | Ensemble
Fléau Epreuve Mortelle | l'incertitude

Trajectoire 26%" 42% 3% 29% 100%
Recommandée n=10 n=16 n=1 n=11 n=38
Trajectoire 23% 29% 8% 40% 100%
Imposée n=14 n=18 n=5 n=25 =62
Total 24% 34% 6% 36% 100%

*26% des malades dont |a trajectoire a été imposée, ont développé le systéme représentationnel
de la maladie fléau.

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents systémes
représentationnels selon leur trajectoire de maladie (Fisher Exact Test), indique qu'il n'y a pas de
différences significatives selon la carriére du malade.

Les systémes représentationnels de la « maladie épreuve » et de la « maladie de
l'incertitude » se démarquent des autres systemes de représentations du point de vue
du type de trajectoire suivi. En effet, 42% des malades dont la trajectoire a été
recommandée ont développé le systéme représentationnel de la « maladie épreuve »
et seulement 29% des malades qui se sont vues imposer leur trajectoire adhérent a
cette représentation du cancer du sein. Le rapport est inversé pour les patientes dont
le systéme représentationnel est orienté vers la « maladie de l'incertitude » : 29% des
patientes a la trajectoire médicale recommandée et 40% dont la trajectoire a été
imposée partagent cette représentation de la maladie. De plus, parmi les patientes qui
envisagent le cancer comme une « maladie mortelle », 5 malades sur 6 ont connu une

trajectoire imposée.

I1 semblerait que la trajectoire des malades ait une incidence sur la maniére dont
elles percoivent leur cancer, et nous serions tentés de dire que le fait d’avoir une
information médicale précise sur les professionnels de santé spécialistes en
cancérologie que les malades consultent et auprés desquels elles remettent leur
devenir, tendrait a développer un sentiment de confiance qui se manifesterait au
travers d'une représentation positive quant a I'issue de la maladie et qu’a l'inverse,

I'absence de recommandations générerait de la crainte et du fatalisme.
Cependant, la non-significativité de cette analyse ne nous permet pas de

généraliser ces conclusions a 'ensemble de la population et de fait, nous sommes

forcés d’admettre que les recommandations ou les injonctions, qui dichotomisent les
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trajectoires médicales des patientes, ne faconnent pas les représentations du cancer

développées par les malades en phase aigué.

Si le type de trajectoire n'influence pas les représentations du cancer du sein,
quels sont les facteurs liés a la trajectoire des malades susceptibles d’agir sur la

production des systémes représentationnels ?

Dans la mesure ou les trajectoires imposées ou recommandées reposent
essentiellement sur les épaules de professionnels et puisque l'ensemble des
trajectoires mobilise de nombreux soignants, les représentations des malades ne sont-
elles pas directement influencées par les agents médicaux qui interviennent dans le
cheminement thérapeutique des malades ? En d’autres termes, le déroulement des
interactions thérapeutiques n’est-il pas a l'origine de systémes représentationnels

différenciés ?

2 La qualité des relations thérapeutiques

La qualité des relations thérapeutiques peut étre évaluée de trois fagons : selon la
confiance placée par les malades dans les compétences médicales de leurs médecins,
selon l'écoute de ceux-ci, et selon les informations médicales qu'ils diffusent au cours
des consultations. Comme le souligne Michel Ogrizek « écoute, disponibilité et
explication de la part du soignant, volonté de coopérer, franchise et confiance de la part du
soigné, sont les paramétres nécessaires 4 I'établissement entre les deux acteurs d'un dialogue
intime et permanent dont l'objectif est de lutter contre la maladie » (Ogrizek, 1996, p. 39).
Aussi, la qualité des relations thérapeutiques qui lient le malade aux professionnels
de santé qu’il consulte peut avoir une incidence sur le vécu personnel de la trajectoire

du malade et sur la maniére dont 'individu pergoit sa maladie.

21 Laconfiance : une notion complexe a saisir

La confiance est souvent présentée comme une dimension essentielle de la
relation patient/médecin. En effet, d'une part, pour exercer leur profession mais
également pour conserver leur autorité, les médecins ont besoin de la confiance des

patients. D'autre part, a partir du moment ol les malades ne détiennent pas les
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connajssances nécessaires pour se soigner de leur propre chef, ils sont amenés a faire
confiance aux médecins qu’ils consultent et & qui ils confient leur santé. Toutefois, les
malades peuvent avoir des attentes variées envers les professionnels de santé et des
conceptions différentes de la relation thérapeutique. Selon que les patients
recherchent en priorité de I'empathie ou des compétences techniques de la part des
médecins qu’ils consultent, les interactions médicales seront évaluées différemment.
De ce fait, la confiance dans la relation patient/médecin comporte plusieurs
dimensions : « Les compétences techniques, qu’elles ressortent du diagnostic ou de la
prescription, la transmission d’informations, les qualités relationnelles, la dimension éthigue,
les questions économiques ou financiéres... Voila autant de domaines différents de I'activité
médicale concernés par la confiance » (Cresson, 2000a, p. 349). Ainsi, il n’existe pas une
confiance globale mais bien des dimensions de confiance au cceur des interactions

médicales.

En sachant que la confiance des malades envers leurs médecins est un jugement
complexe a saisir et que la confiance mérite d’étre examinée au travers de dimensions
distinctes, nous avons questionné les malades sur un domaine de la confiance
particulier : les prescriptions médicales. La confiance accordée aux prescriptions
médicales des professionnels de santé a été appréhendée par la question suivante, qui

a été réitérée pour chaque soignant cité :

« On peut avoir plus ou moins confiance dans le traitement médical prescrit par le
professionnel que [’on consulte. .

Concernant les prescriptions médicales de ce professionnel de santé, vous diriez que
vous lui faites

Tout a fait confiance

Plutot confiance

Pas trop confiance

Pas du tout confiance

Ok W

Ne sait pas »

Nous nous sommes donc intéressés a une sous-catégorie de la confiance: le

jugement que portent les malades sur les compétences médicales de leurs soignants.
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Répartition de la confiance accordée par les malades envers les professionnels
de santé consultés concernant leurs prescriptions médicales (en%)

Confiance accordée aux Proportions
professionnels de santé

Trés importante 89%*
Plutdt importante 7%

Peu importante 2%
Inexistante 2%
Ensemble : 100%
n=530

*Parmi I'ensemble des professionnels de santé cités, 89%
se sont vus accorder une confiance trés importante.

Les malades font particuliérement confiance aux professionnels de santé qu’elles
consultent du point de vue de leurs prescriptions médicales, et ce, quelles que soient
leurs spécialités : les patientes interrogées ont accordé une confiance trés importante a

89% des soignants rencontrés lors de leur trajectoire médicale.

La mise en place de traitements anticancéreux implique un savoir médical
hautement spécialisé. De ce fait, la complexité de la pathologie dont souffrent les
malades interrogées renforce 'asymétrie de la relation thérapeutique qui unit les
enquétées aux professionnels de santé qu’elles consultent du point de vue des
connaissances médicales : les malades ne détiennent pas le savoir leur permettant de
contrdler les décisions thérapeutiques prises a leur égard. De plus, nous avons
souligné le fait que les malades sont en situation d’incertitude quant a l'issue leur
trajectoire. Cette incertitude oblige les malades a faire confiance aux médecins qu’elles
consultent : en proie aux doutes et incapables de juger objectivement I'efficience des
traitements prescrits, les malades n'ont finalement pas d’autre solution que de faire
confiance et de suivre les avis médicaux des praticiens. La confiance deviendrait alors
obligée par la situation de maladie, comme le résument les propos d’un patient atteint
de cancer : « Comment voulez-vous que des malades ou des familles, déja perturbés, remettent
en cause la compétence du médecin qui vous soigne, du professeur qui vous a opéré ? Il y a une
perte de confiance totale, et c’est presque invivable. Donc au départ, on doit faire confiance. Et
méme, qu’est-ce qui nous permettrait de mettre en cause leurs compétences ? On ne peut pas
discuter avec ces messieurs, on n'a pas suffisamment de connaissances dans leur domaine
professionnel » (Le livre Blanc de la Ligue, 1999, p. 49). Ces arguments ont souvent été

repris par les femmes que nous avons interrogées lorsque la question de la confiance

! Toutes les patientes ont porté un jugement sur la confiance accordée en chaque professionnel
de santé qu’elles ont consulté. La modalité de réponse « Je ne sais pas » ne figure donc pas
dans le tableau.
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leur était posée : bon nombre d’entre elles ont souligné I'obligation de faire confiance.
Dans cette perspective, il n’est pas surprenant que les taux de confiance des enquétées

atteignent 89%.

Par ailleurs, il est difficile pour les malades de justifier le fait qu’elles consultent
un médecin alors qu’elles ne lui accordent aucune confiance. En effet, « I“absence totale
de confiance dans un médecin que l'on a consulté récemment est une situation indicible »
(Cresson, 2001b, p. 86). En ce sens, la confiance des enquétées envers leurs médecins
serait fortement normative : elles doivent avoir confiance dans les professionnels de
santé qu’elles consultent, d"autant plus qu’elles continuent a les consulter. Autrement
dit, les malades diraient avoir confiance dans les médecins consultés non seulement
parce qu'elles n‘ont pas véritablement le choix compte tenu de leur situation
médicale, mais également pour ne pas paraitre irrationnelles, et parce qu'il est de bon
usage de dire que 1'on a confiance. Les réponses sur la confiance peuvent donc étre
biaisées par la pression normative qui pousse les malades & exprimer de la confiance

dans les médecins qu’elles consultent.

Enfin, une question subsidiaire dans notre questionnaire portant sur les
demandes de contre-avis montre a quel point la confiance est une notion complexe a
appréhender. L'analyse des demandes de contre-avis et des raisons qui ont poussé les
malades a rechercher un second avis médical le cas échéant, souligne des réponses
contradictoires avec la confiance accordée. En effet alors que 16 patientes ont
demandé un contre-avis médical, 9 ont demandé un second avis pour des raisons qui
ont trait au manque de confiance dans les prescriptions médicales. Aussi, ces 9
patientes ont dit avoir toute confiance dans les prescriptions du médecin pour lequel
elles ont demandé un contre-avis. Nous constatons donc que certaines patientes sont
dans une situation ambivalente : elles ont confiance dans leur médecin mais elles
recherchent tout de méme un autre avis médical. Cette ambivalence s’explique par
I'importance de la pathologie : face & une pathologie grave, les malades veulent étre
certaines que les décisions médicales prises par les médecins sont les meilleures. Or,
elles ne peuvent porter de jugement objectif sur les prescriptions faites puisque les
connaissances médicales dans le domaine de la cancérologie leur font bien souvent
défaut. Elles sont donc amenées a confronter les avis médicaux pour valider les

décisions médicales prises a leur égard.

153



Chapitre 3 : L'incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

Il existe donc une ambivalence sur le fait que les malades doivent avoir confiance
mais qu’elles aimeraient étre rassurées. On s’apercoit qu'il n'est pas si simple pour
des enquétées de s’exprimer sur le niveau de confiance qu’elles accordent envers leur

médecin, quand bien méme une seule dimension de la confiance est questionnée.

Dans la mesure ot la confiance est une notion complexe générant des prises de
positions parfois contradictoires, nous analyserons la qualité des relations
thérapeutiques principalement au travers de l'écoute et de la diffusion des

informations médicales.

2.2 Laplace de l'écoute au sein des relations thérapeutiques

En général, il est possible de scinder le travail des professionnels de santé en
deux objectifs distincts mais complémentaires : guérir qui nécessite la mise en place
d'une thérapeutique en vue de maitriser la maladie du patient, et soigner qui
implique la prise en considération des besoins psychologiques du malade (Béraud,
2000). Autrement dit, dans I'acte de soigner, les professionnels de santé ne doivent
pas seulement focaliser leur intervention médicale sur la maladie mais doivent
également porter leur attention sur l'intégrité et I'individualité de la personne malade.
Soigner fait donc partie intégrante du travail du praticien a priori, et
I'accompagnement des malades doit permettre la prise en charge globale de la

personne qui se rend en consultation (Balint, 1960).

Méme si la relation thérapeutique se caractérise par 1'écoute, la relation médicale
comporte des limites & ne pas dépasser : I'accompagnement des malades doit mettre
en ceuvre un savant compromis entre proximité relationnelle et distanciation avec le
malade. En effet, pour pouvoir guérir et soigner correctement ses patients, le médecin
doit étre disponible mais certainement pas s’'investir dans une relation trop intime
avec ses malades au risque de perdre 1'objectivité nécessaire a l'exercice de sa
profession. Ainsi, la compétence des médecins s’accompagne toujours d’une certaine

neutralité affective (Parsons, 1970).

Quelle importance revét le travail d’accompagnement pour les soignants et les

malades ?
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Des différences apparaissent dans le travail d’accompagnement des praticiens
selon leur domaine d’exercice. Par exemple, la formation du personnel infirmier met
I'accent sur la place importante accordée au travail d’accompagnement dans la
pratique quotidienne, que devront obligatoirement adopter les futurs infirmiers et
infirmiéres auprés de leurs patients pendant leur carriere (Drulhe, 2000Db).
Néanmoins, la spécialisation croissante du monde médical a introduit de nouveaux
criteres de légitimation internes au monde médical qui valorisent les compétences
techniques au détriment des compétences relationnelles (Aiach et al., 1994b). Ces
criteres de légitimation s'observent particulierement chez les praticiens spécialisés qui
fondent leur pratique médicale et leur renommée autour de capacités techniques dans
des domaines médicaux singuliers. Parmi I'ensemble des spécialistes, il semblerait
que les chirurgiens mettent particuliérement en valeur leurs compétences techniques,
quitte & évincer totalement la dimension relationnelle de la prise en charge. En effet,
contrairement aux infirmieres, dans les facultés de médecine, on apprend aux futurs
chirurgiens a distancier la maladie de la personne qui lincarne, voire a
dépersonnaliser leurs patients de maniere a ce que les sentiments ne perturbent pas le
bon déroulement des interventions chirurgicales. Les chirurgiens se voient demander
au cours de leur apprentissage d’évacuer la dimension humaine de la prise en charge.
Le corollaire de ces apprentissages se traduit par la situation thérapeutique suivante :
« tout se passe comme si chaque médecin possédait la connaissance révélée de ce que les
patients sont en droit ou non d’espérer, de ce qu'ils doivent supporter, et en outre, comme s'il

avait le devoir sacré de convertir d sa foi tous les ignorants » (Balint, 1960, p. 220).

Toutefois, les médecins généralistes ne peuvent concurrencer leurs confréres
spécialistes sur leurs compétences techniques. « Rien d’étonnant, dés lors, d ce que ce
professionnel se montre particuliérement soucieux de son image sociale » (Brodain, 1994, p.
135). Les omnipraticiens jouent la carte du relationnel, espérant par ce biais garder
une certaine légitimité professionnelle et se démarquer dans le champ. En étudiant les
prérogatives des médecins généralistes,-Geneviéve Cresson a d’ailleurs montré que
ces derniers préférent placer I’accompagnement des malades et la personnalisation du
lien au cceur de leur pratique médicale plutdt que leurs acquis professionnels
(Cresson, 2001b). Méme si au cours de cette méme étude, il est montré que les

profanes attendent de leur médecin généraliste des compétences médicales plutét que |
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des compétences relationnelles - c’est-a-dire des capacités a guérir plutdt qu’a soigner
- la proximité relationnelle est souvent associée a la médecine générale. Il est évident
que les malades attentent en priorité de leur médecin traitant un diagnostic et un
traitement. En effet, lorsque 1’on est malade, on souhaite guérir et c’est la raison pour
laquelle on se rend chez son médecin traitant. Dans l'imagination collective, le
médecin généraliste reste néanmoins la personne qui, en plus des traitements, doit

porter une oreille attentive aux plaintes formulées par les malades.

Le travail d’accompagnement des soignants est donc intimement lié aux
stratégies de légitimation, a la formation médicale ainsi qu'aux exigences
professionnelles. De ce fait, selon la spécialité du professionnel de santé rencontré, les

malades seront plus ou moins écoutés et considérés dans leur individualité.

Il semblerait que les malades aient intériorisé le positionnement des
professionnels de santé quant au travail d’accompagnement et a la place qu'ils
consentent & accorder a l'écoute dans I'exercice de leur fonction. Au travers de leurs
comportements, les professionnels de santé ameéneraient les malades a adopter leurs
échelles de valeur. En effet, il apparait que «la relation varie naturellement avec la
représentation que le malade a du professionnel qui lui donne des soins. Elle différera avec les
membres d'une équipe hospitaliere. Un malade ne s’exprimera pas de la méme maniére aupres
d’une infirmiére, d’un kinésithérapeute, d'un médecin ou d"un psychologue » (Béraud, 200, p.
139). 1l existerait a la fois des attentes normatives concernant l’écoute que les
praticiens doivent étre 2 méme d’apporter a leurs patients, et des pressions a la
conformité de la part des professionnels de santé. Les malades ajusteraient donc leurs
comportements en conséquence. Dans cette perspective, les malades seraient plus
enclins a se confier et attendront plus d’écoute du médecin généraliste et du

personnel infirmier que d"un chirurgien ou d’un spécialiste.

Toutefois, d’'une maniére générale, les professionnels de santé, quelles que soient
leurs spécialités, sont massivement formés pour guérir et non pas pour soigner.
Seules les infirmiéres semblent faire figure d’exception aujourd’hui. Ainsi, la

trajectoire de maladie tendrait a enfermer les malades dans des relations
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thérapeutiques ot la dépersonnalisation et I’anonymat sont de mise et tendrait, de ce

fait, a générer une certaine déperdition identitaire chez les patients.

La détresse psychologique et le besoin de soutien tendent a augmenter avec la
sévérité des pathologies et « plus le vécu social de la pathologie est difficile, plus il est
attendu des soignants qu'ils entretiennent une relation humaine respectueuse » (Bataille,
2003, p. 69). Nous pouvons nous demander si le travail d’accompagnement des
professionnels de santé ne varie pas en fonction de la gravité de la pathologie dont
souffrent les malades. En effet, nous pouvons imaginer que les professionnels de
santé sont d’autant plus a I'écoute que la pathologie dont souffrent leurs patients est
importante et s'accompagne de craintes et de doutes. Qu'en estil de
I'accompagnement des malades atteints de cancer ? Dans la mesure ou les malades
atteintes de cancer du sein peuvent ressentir le besoin d’étre particulierement
écoutées et réconfortées, 1'écoute des professionnels de santé s’adapte-t-elle aux
attentes des malades? Et dans quelle mesure l'accompagnement permet-il aux

patientes de mieux vivre ou accepter la maladie ?

23 L’accompagnement des malades atteintes du cancer du sein

La trajectoire des malades atteintes de cancer du sein mobilise beaucoup de
spécialistes, particulierement en phase aigué. L’intervention de multiples
professionnels de santé n’est pas sans risque. Elle favorise I'anonymat et 'existence de
relations thérapeutiqués impersonnelles (Balint, 1960; Saliba, 1994). Certaines
malades soulignent le manque d’attention qu’on porte a leur égard lors de leur prise
en charge: « La technique, les soins purement médicaux sont satisfaisants, il n'y a rien d
redire, mais autour il n’y a pas assez d’amour et de considération. C'est un peu comme un
boulanger qui ferait un pain excellent et que la vendeuse vous vendrait en vous le balancant
dans la tronche. Vous ne 'apprécierez pas méme s'il est excellent » (Le livre blanc de la
Ligue, 1999, p. 64). De plus, dans la mesure ot chaque spécialiste consulté se centre
sur l'organe ou sur la parcelle du corps qu'il doit traiter ou observer, le
fractionnement des soins délaisse la prise en charge globale des patients en faveur
d'une atomisation du corps de la personne malade. De ce fait, au cours de leur
trajectoire, les malades atteintes de cancer rencontrent des professionnels de santé

sans que de véritables liens ne se créent.
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Cependant, pendant 1'enquéte diagnostique, l'attention des professionnels de
santé est entierement tournée vers la malade : la prise en charge de la maladie doit se
faire rapidement et les médecins considérent chaque malade comme un cas singulier
pour lequel un protocole de soins adapté doit étre mis en place. En d’autres termes,
malgré 'anonymat qui se crée, la malade est au centre du processus thérapeutique et
a le sentiment d’étre une personne importante. Comme le souligne Anselm Strauss
« chaque patient est —en un certain sens - a tel point unique, que l'action d mener autour de
lui doit étre taillée sur mesure, et ajustée a ses exigences thérapeutiques précises » (Strauss,
1992, p. 98). Toutefois, au-dela de l'enquéte diagnostique, lors de I'entrée dans le
traitement, la routine s’installe et les protocoles de soins anticancéreux standardisés
amoindrissent l'attention que les professionnels de santé portent & la personne
malade. « Quand son traitement commence, c’est a travers ce passage de l'urgence a la
routine que se concrétise le changement du statut du malade. Il n’est plus une personne dont
la maladie vient d’étre diagnostiquée et appelle une action rapide, centrée sur lui seul. C'est
dans cette phase qu'il prend acte du fait qu’il s’insére dans un contexte organisationnel
construit pour un ensemble de malades parmi lesquels il ne constitue qu’une unité »
(Ménoret, 1999, p. 161). Autrement dit, lors de son admission au Centre Oscar
Lambret, la patiente devient un cas parmi d’autres, un numéro sur un dossier médical
qui se fond dans la masse : « Parfois, j'ai le sentiment d’étre un mannequin de salle pour
travaux pratique, avec des examens répétitifs pour l'apprentissage des médecins » (Le livre
blanc de la Ligue, 1999, p. 70). Nous pouvons méme aller jusqu’a dire que la patiente
tend a étre assimilée & un cas pathologique particulier au détriment de son
individualité. En effet, nous avons pu observer des situations ot le chirurgien et le
cancérologue se souvenaient des caractéristiques d’une tumeur sans pour autant
parvenir a associer le cas considéré & un nom et encore moins a un visage. Ce qui
caractérise la malade aux yeux de ses médecins, ce n’est pas sa qualité d'individu avec
son tempérament propre et son histoire personnelle, mais plutét la spécificité de son

cancer.

Les praticiens se focalisent sur le mal plutdt que sur le vécu et la personnalité des
malades. Lors de leur entrée dans le protocole de soins, les malades « constatent qu’ils
ont été invités a s'effacer comme sujets sociaux ».(Bataille, 2003, p. 25). Or, les malades
atteints de cancer considérent davantage les qualités humaines et

communicationnelles que les compétences techniques des spécialistes (Saillant, 1988).
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Des décalages subsisteraient donc entre les attentes affectives des malades envers

leurs soignants et I’écoute que ces derniers seraient en mesure d’apporterl.

Nous avons demandé aux malades d’estimer la qualit¢ du travail
d’accompagnement de chaque professionnel de santé qu’elles avaient rencontré au
cours de leur cheminement thérapeutique :

« Il arrive parfois que les professionnels que 'on consulte soient plus ou moins a I'écoute des
craintes et des doutes de leurs patients concernant leur maladie et le traitement qui leur est
prescrit.
Concernant ce professionnel, vous diriez qu’il a été :
1. Trés al’écoute
Plutot a I'écoute
Pas trop a I'écoute
Pas du tout a I'écoute

SR N

(Ne sait pas) »
Cette analyse ne mesure pas l'écoute effective des professionnels de santé mais
les jugements que les malades ont formés a ce propos.

Répartition des jugements sur I'écoute des professionnels de santé
compte tenu de leur spécialité (en %)2

Ecoute
_Spécialités | Trés a 'écoute | Plutét a | écoute | Pas a I'écoute | Total
0,
Généraliste | 79%" 10% 1o | 100%
0,
Gynécologue | 74% 13% 1% |00
. 100%
Radiologue 62% 14% 24% n=108
9,
Chirurgien 59% 19% 2% | 100%
0,
Cancérologue |  59% 27% 1 | 100%
[+)
Anesthésiste | 56% 23% 215 | 100%
N 100%
0,
Infirmiére 94% 4% 2% n=100
0,
Autres 91% 0% O
100%
Ensemblie 71% 14% 15% n=530
79% des généralistes consuités ont été trés a I'écoute, selon les malades.

1 On retrouve ici la dualité qui existe dans I'activité de l'expertise médicale entre d’'un coté les

volontés des malades qui souhaitent que leur cas soit individualisé et d’un autre coté, la

désingularisation des malades souvent nécessaire a l'exercice du jugement des médecins-

experts (Dodier, 1993).

? La modalité de réponse 5 n’a jamais été recensée puisque toutes les patientes ont porté un

jugement sur l'écoute de chaque praticien qu’elles ont rencontré. Par contre, les modalités
« Pas trop a I'écoute » et « Pas du tout a ’écoute » ont été regroupées.

159



Chapitre 3 : L'incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

Au vu des résultats, il semblerait que les relations thérapeutiques établies entre
les malades et les professionnels de santé rencontrés soient de bonne qualité, du point
de vue de l'écoute: 71% des intervenants médicaux ont été trés a 1'écoute des
malades, 13% plutot a 1'écoute, et seulement 15% pas du tout a I’écoute des patientes.
Ainsi, 85% des professionnels cités ont accompagné les malades. Contrairement a
I’hypothése formulée, la trajectoire des malades ne semble pas se batir autour de
relations thérapeutiques impersonnelles. Si I'on en croit certains témoignages de
malades, on est amené & penser que les professionnels de santé ont pris en
considération les reproches faits a leur encontre depuis un certain nombre d’années
concernant leur manque d’écoute, d’empathie et de soutien: « Hier, je suis allée i
U'hdpital de jour qui vient juste d'étre refait. L'ambiance a complétement changé. Pour la
premigre fois, on est venu me chercher a l'accueil. Une jeune infirmiére m’a demandé : “vous
savez quelle intervention vous allez subir ?” J'ai répondu : “Oui, puisque c’est la cinquiéme ou
sixiéme fois que je fais ce genre d’examen.” Puis, je me suis dit en moi-méme : “Tiens, il y a du
progres, ils s’humanisent.” »; « La premiére chose que j'ai remarqué en consultation avec le
cancérologue est qu'il était assis 4 c6té de moi et non pas derriére le bureau. Déja, il y a
communication. Je lui ai parlé a ceeur ouvert, je lui ai dit que je ne voulais pas étre mise a
I'écart du traitement, je voulais savoir. ['ai toujours su dialoguer avec lui. Je pouvais 'appeler
en cas de probléme. Méme chose avec le chirurgien. Ils ont été trés ouverts et ils ont toujours
adressé tous les rapports au médecin généraliste et cela continue. » (Le livre banc de la

Ligue, 1999, p. 65 et p. 44).

Cependant, dans la mesure ot les malades semblent avoir des attentes
normatives concernant l'attitude que les professionnels de santé doivent tenir a leur
égard en terme d’accompagnement, et semblent adapter leurs comportements en
conséquence, nous pouvons trés bien imaginer que les jugements des malades, quant
a I'écoute des professionnels de santé, se positionnent également par rapport a ces
attentes normatives. En ce sens, nous pouvons trés bien envisager que les malades
soient plus indulgentes vis-a-vis de l'écoute de certains professionnels de santé, pour
lesquels il est communément admis que le travail d’accompagnement n’est pas
primordial. Puisque la plupart du temps les malades attendent de leur médecin
généraliste un accompagnement important, le manque de considération de ce dernier
sera jugé plus négativement que l’absence d’écoute d’un spécialiste ou d'un
chirurgien, dont on sait que le role de soignant ne repose pas sur l'écoute des

malades. A l'inverse, méme si les spécialistes n'ont pas fait preuve de beaucoup
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d’attention, le simple fait qu’ils aient été courtois ou souriants lors de la consultation
peut amener les malades & surévaluer I'écoute de ces derniers, car le comportement
de ces praticiens a dépassé leurs attentes normatives. Ainsj, il convient de nuancer
I'accompagnement des malades atteints du cancer et la qualité des relations
thérapeutiques du point de vue de "écoute. Comme le souligne Claude Béraud, la
relation thérapeutique « peut rester superficielle et suffisante techniqguement, tout en étant
satisfaisante pour le malade, lorsque, par exemple, un spécialiste intervient exclusivement pour

donner un avis ou réaliser un acte diagnostique ou thérapeutique. » (Béraud, 2000, p. 139).

Quand bien méme, dans lensemble, les professionnels de santé semblent a
I'écoute des malades, la qualité de l'accompagnement varie selon la spécialité des

praticiens.

La pratique du personnel infirmier s'articule autour du travail
d’accompagnement. En effet, le role propre de la pratique infirmiére va au-dela des
simples prescriptions médicales pour s’inscrire dans une prise en charge globale des
patients (Acker, 1991). Les infirmiéres conversent donc facilement avec les malades et
s'occupent de leur bien-étre. Par ailleurs, nous avons pu constater que le personnel
soignant du Centre Oscar Lambret mettait un point d’honneur a accueillir
chaleureusement les malades. Que ce soit en hopital de jour ou dans les services de
chirurgie, nous avons remarqué que les infirmiéres étaient particulierement
prévenantes et souriantes, et tentaient souvent de mettre a 1'aise les malades ou de les
réconforter au travers de paroles rassurantes. De plus, au cours de la passation du
questionnaire, beaucoup de malades ont exprimé leur satisfaction concernant la prise
en charge des malades au sein de cet établissement et mis en avant la politesse et la
gentillesse du personnel hospitalier du Centre Oscar Lambret, en particulier des-
infirmiéres. L’analyse de la répartition de l'écoute des infirmiéres confirme la
prévenance du personnel infirmier du Centre Oscar Lambret puisque les malades ont
estimé que les infirmiéres ont été trés a I'écoute a hauteur de 94%!. Parmi I'ensemble
des spécialités recensées, ce taux de trés bonne écoute reste le plus élevé. En dehors
du Centre Oscar Lambret, les malades s"autorisent & partager leurs craintes aupres de

leur médecin généraliste.

! Parmi les 100 infirmires citées, seulement 2 infirmiéres ne travaillent pas au Centre Oscar
Lambret. L'écoute du personnel infirmier concerne donc les infirmiéres de I'établissement ot
nous avons mené notre enquéte. ‘
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En effet, les malades ont également trouvé une oreille attentive aupres de leur
médecin généraliste: 79% des généralistes ont été tres a I'écoute des malades. Ce
résultat semble aller dans le sens des hypotheses formulées, dans la mesure ou les
généralistes, parce qu'ils connaissent davantage les malades, sont plus & méme de
prendre en considération 1'émotivité de leurs patients. De plus, en régle générale, les
malades, quelle que doit leur pathologie, attendent de leur médecin généraliste un
minimum d’écoute et de considération. Néanmoins, dans 11% des cas, les malades
n’ont pas pu trouver de soutien auprés de leur généraliste. Autrement dit, 11% des
malades n‘ont pas pu faire part de leurs doutes a leur médecin généraliste, ou du
moins, ce dernier ne s’est pas adapté au besoin de réconfort des patientes. Aussi, il est
vrai que les conceptions du travail de médecin varient selon le tempérament des
généralistes. Face aux attentes des patients, nombre de réactions sont possibles. La
personnalité du médecin détermine largement les réponses qu’il estime raisonnables
compte tenu des demandes des patients (Balint, 1960). Dans ces situations, le médecin
généraliste a donc jugé que ses compétences professionnelles ne devaient pas
s’étendre au-dela du réle de coordinateur de soins, et n’a pas pris en considération les

craintes ou I'émotivité des patientes.

Hormis les infirmieres et des généralistes, les gynécologues semblent étre
attentifs aux besoins psychologiques des malades: 74% des gynécologues consultés
ont été trés a I'écoute des malades. Aussi, dans la mesure o le gynécologue est un
spécialiste que les malades consultent plut6ét rarement (on ne se rend pas chez un
gynécologue comme on consulte un généraliste), nous aurions pu penser que l'écoute
de ces praticiens serait beaucoup plus faible comparée a I'écoute des généralistes. Or,
le travail d’accompagnement des gynécologues et des médecins généralistes se ne
distingue pas véritablement. Deux hypothéses peuvent expliquer cette similitude de
comportements entre le médecin généraliste et le gynécologue, en termes d’écoute.
Dans certaines trajectoires de maladie, le gynécologue remplace le médecin
généraliste dans son role de coordinateur de soins. Pour un certain nombre de
malades, le gynécologue est donc le référant principal en dehors du Centre Oscar
Lambret. On peut penser que la responsabilité que confere le rdle de coordinateur de
soins renforce I'attention que doivent porter les gynécologues a leurs patientes. De
plus, on peut supposer que le travail d’accompagnement des gynécologues est

modifié par la sévérité et la spécificité de la pathologie : le fait que les malades soient
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atteintes d'une pathologie grave touchant un organe directement 1ié a leur spécialité,
peut amener les gynécologues a établir une relation thérapeutique qui serait plus

basée sur I'écoute et la compréhension.

Comparés a 'ensemble des professionnels de santé recensés, les anesthésistes
paraissent les moins a I'écoute des malades : 56% des anesthésistes sont jugés comme
trés a I'écoute des malades et 21% comme pas du tout a l’écoute. La rapidité de la
consultation peut expliquer le jugement négatif porté par les malades sur le travail
d’accompagnement de ces praticiens. De plus, lors de la consultation d’anesthésie, le
praticien cherche avant toutes choses a évaluer les risques d’allergies des patientes
qui vont étre opérées, afin d’'éviter toutes complications lors de l'intervention
chirurgicale. Durant notre travail d’observation, nous avons constaté que trés peu de
questions personnelles étaient posées aux malades et que la consultation d’anesthésie
se déroulait essentiellement autour de questions médicales. D’ailleurs, au cours de la
passation du questionnaire, lorsque la question de l'écoute des anesthésistes était
posée, les malades ajoutaient souvent a leur réponse le commentaire suivant: « De
toutes facons, ce n'est pas leur travail. Ils sont 1a pour nous poser des questions et c’est tout ».
En ce sens, il n'est pas surprenant que les anesthésistes soient considérés comme les
professionnels de santé les moins a I"écoute des malades. Par contre, parce que les
malades sont amenées a revoir les infirmiéres un certain nombre de fois au cours de
leur hospitalisation, les conversations sont beaucoup plus diversifiées entre les

malades et le personne] infirmier.

De méme, l'accompagnement des radiologues, des chirurgiens et des
cancérologues est jugé de moins bonne qualité puisque seulement 62% des
radiologues et 59% des chirurgiens et des cancérologues cités ont été trés a I'écoute
des malades, contre en moyenne 71% des professionnels de santé. De plus, dans 24%
et 22% des cas, les malades ont estimé que les radiologues et les chirurgiens n’ont pas
fait preuve de compréhension. Ainsi, abstraction faite des anesthésistes, parmi
I'ensemble des professionnels cités, le travail d’accompagnement des radiologues et
des chirurgiens arrive en derniére position puisque c’est au sein de ces deux
spécialités que I'écoute est jugée le plus négativement par les malades. On a noté que
les radiologues sont parfois trop centrés sur l'organe et pas suffisamment sur la

personne malade et que les chirurgiens tendent & se détacher des patientes.
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Nous avons avancé l'idée que le rapport patient/chirurgien présente un cas
extréme de distanciation avec les malades. En régle générale, les chirurgiens
travaillent peu sur les sentiments et ne s'immiscent pas dans la vie de leurs patientes
de maniére a éviter les implications émotionnelles pour pouvoir bien opérerl. Les
chirurgiens ne souhaitent pas connaitre leurs patientes car en pensant a '’humain le
chirurgien pourrait penser a la douleur, aux séquelles, a la mort, aux complications et
I'acte deviendrait impossible (Martigne, 2000). Dans cette perspective, la distance que
ces praticiens établissent avec leurs malades est donc nécessaire et ne doit pas étre

confondue avec du dédain ou de la suffisance.

En ce qui concerne la trajectoire médicale des malades interrogées, 1'entrée dans
le protocole de soins passe par la consultation pré-opératoire et cette consultation
constitue bien souvent le premier contact des patientes avec I'institution médicale qui
va prendre en charge le processus de soins. Lors de la consultation pré-opératoire, la
mission du chirurgien est double. Il doit confirmer le diagnostic de cancer ou
annoncer a la patiente qu'elle souffre d'un cancer du sein - si cela n'a pas été fait
auparavant par le coordinateur de soins - mais également expliquer le déroulement
de lintervention, en un laps de temps qui laisse malgré tout peu de place aux
considérations personnelles et aux questions multiples que les patientes pourraient
formuler. Le chirurgien cherche a obtenir le consentement oral? de la personne sur la
nécessité de l'intervention et les échanges sont avant tout techniques. Aussi, en
assistant a des consultations pré-opératoires, nous avons pu constater la violence
symbolique des interactions médicales entre la malade et son chirurgien. Il est vrai
que le role du chirurgien n'est pas évident. Sa présence matérialise la maladie :
rencontrer le chirurgien concrétise 'entrée dans la trajectoire de malade atteinte de
cancer. Mais surtout, au cours de cette consultation, le chirurgien explique les
modalités d'une intervention chirurgicale qui va altérer ou anéantir un atout majeur
de la séduction féminine: la poitrine. Le chirurgien, aussi sympathique soit-il, est
donc annonciateur de mauvaises nouvelles, et les malades redoutent cette entrevue.
Lors de la consultation pré-opératoire, les malades sont au mieux anxieuses, au pire,

en état de choc. De fait, elles se contentent d’écouter passivement les explications du

1 Cette justification est avancée dans les écoles de médecine qui forment les futurs chirurgiens
et cette argumentation est reprise par les chirurgiens lors de leur pratique médicale.

2 11 n’existe pas encore de consentement écrit pour le traitement du cancer sauf lorsque les
malades acceptent de participer a un traitement expérimental. Dans ce cas uniquement, les
malades doivent signer un consentement ou le déroulement du protocole est présenté dans le
détail.
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chirurgien qui, de son c6té, ne souhaite pas étendre la discussion au-deld des
modalités de la prise en charge. Méme dans les situations ot la malade doit subir une
ablation totale du sein et semble tres éprouvée face a I’annonce d'une telle mutilation,
il arrive que le chirurgien compatisse a la détresse de la personne mais, a aucun
moment, il ne semble véritablement s’attendrir et ne tente d’amener la conversation
sur le ressenti psychologique d'une telle intervention. Tel n’est pas son role et, quand
bien méme il le souhaiterait, la durée des consultations ne lui en laisse pas
I'opportunité. Son objectif principal est simple : il doit obtenir le consentement des
malades en justifiant la nécessité d'une opération mutilante. La consultation pré-
opératoire prend donc souvent la forme d’un monologue du chirurgien et se cléture
par la planification de l'intervention chirurgicale ot le chirurgien et la malade

décident ensemble d"une date en vue de I'opération.

Ainsi, dans l'enceinte de I'établissement ot sont soignées les malades que nous
avons interrogées, les infirmiéres semblent les seuls intervenants permettant aux
malades d’étre écoutées. Cette différence pourrait s’expliquer par des rapports
sociaux de sexe qui faciliteraient ou inhiberaient la communication entre les soignants
et les soignés. Nous aurions pu penser que parce que les infirmieres sont des femmes
et les chirurgiens des hommes, les infirmiéres seraient plus 8 méme de comprendre le
ressenti des malades atteintes de cancer du sein et donc, de prendre en considération
la détresse de ces patientes. Tel n’est pas le cas puisque les 76% des chirurgiens qui
ont opéré les femmes que nous avons interrogées, sont en fait des chirurgiennes.

Nous aurions pu également expliquer cette différence par le fait que les
spécialistes en cancérologie, parce qu‘ils sont, au jour le jour, confrontés a la détresse
des patients, doivent neutraliser la charge émotionnelle relative a leur pratique
médicale. Se distancier des patients et éviter de s’immiscer dans le vécu personnel de
la maladie pourrait alors étre assimilé & une stratégie employée par ces médecins afin
de se préserver psychologiquement. Par ailleurs, dans une méme journée, ces
praticiens peuvent rencontrer jusqu'd une vingtaine de malades au profil
pathologique identique. Autrement dit, les cancérologues et les chirurgiens
multiplient les interactions thérapeutiques ot I'affliction et les plaintes se réitérent. A
un moment donné, la routine finit par s’installer. En somme, 1'explication avancée

consisterait a dire que, a force d’entendre les mémes plaintes quotidiennement, les
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praticiens sont en quelques sortes désabusés et I'empathie n’est plus possible.
Toutefois, cette situation s’applique également au personnel infirmier : les infirmiéres
aussi pratiquent quotidiennement des soins aupres de nombreuses patientes atteintes
de cancer et sont, par conséquent, confrontées a la détresse des patientes tous les
jours. Cela dit, d'une part, «il apparait que le travail émotionnel dans l'exercice de la
profession infirmiére ne reléve pas exclusivement des relations avec les malades : il est d
I'ceuvre dans les relations avec les autres membres de I'équipe » (Drulhe, 2000b, p. 26). En
d’autres termes, parce qu’il existe au sein des services de chirurgie une certaine
solidarité et un soutien réciproque qui permet au personnel infirmier de gérer et de se
libérer en partie de la charge émotionnelle générée par les contacts auprés des
patients psychologiquement éprouvés, les infirmiéres pourraient plus facilement
écouter et accompagner les malades. D’autre part, les tiches relationnelles sont le
garde-fou de l'autonomie et de la reconnaissance de la pratique infirmiére: pour
légitimer leur fonction, les infirmieres doivent privilégier la dimension humaine dans

les interactions thérapeutiques.

Les différences dans le travail d’accompagnement relévent donc de la pratique
médicale elle-méme et de ses fondements : la dimension relationnelle qui fonde le role

propre du travail infirmier.

Au cours de leurs trajectoires, les malades ont été plus ou moins écoutées et
réconfortées par les professionnels de santé qu’elles ont rencontrés. Méme si
I'accompagnement des malades est relativement important, il apparait que plus les
malades avancent dans leur trajectoire de maladie, moins les professionnels de santé

sont A leur écoute.

Grice a l'analyse des jugements portés sur la qualité de l'écoute des
professionnels de santé, il a pu étre établi que les coordinateurs de soins et les
infirmiéres sont les plus a méme de répondre aux besoins psychologiques
qu’engendre la prise en charge de malades atteintes de cancer du sein. Quand bien
méme les spécialistes prétent une oreille attentive aux malades et sont a leur écoute,
ces praticiens sont plus enclins a soigner le corps plutdt que I'esprit des personnes
malades, comparés aux médecins généralistes et aux gynécologues. Ceci s’explique

certainement par le fait que les médecins de ville ont des concurrents. Pour garder-
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leur clientéle et se démarquer de leurs concurrents potentiels, les généralistes et les
gynécologues doivent étendre leur pratique au-dela de leurs compétences médicales
en développant le relationnel et en personnalisant la relation thérapeutique (Afach et
al, 1994b). Par contre, I'étendue de I'activité des spécialistes dépend des adressages de
leurs confréres. Autrement dit, pour garder leur clientele, les spécialistes doivent
privilégier les relations qu'ils entretiennent avec les membres de leurs réseaux
professionnels, bien plus que les relations avec leurs patients. De plus, dans 'enceinte
du Centre Oscar Lambret, les spécialistes sont assurés d’avoir des « clients » puisque
'étendue de leur activité professionnelle dépend cette fois, non plus des adressages
de professionnels de santé mais, des adressages du Centre. En clair, la situation de
quasi-monopole du Centre Oscar Lambret dans la prise en charge des malades
atteints de cancer ainsi que la renommée de l'établissement impliquent que les
spécialistes exercant dans l'enceinte de cet établissement n’ont pas a se soucier du
rendement de leur activité professionnelle; expliquant par-la méme que le travail
d’accompagnement mis en place par ces spécialistes soit jugé de qualité inférieure, si

on le compare a I'écoute des praticiens de ville.

Nous avons mis en avant le fait que les coordinateurs de soins -les généralistes
ou les gynécologues dans certaines situations seulement - ainsi que les chirurgiens,
sont les intervenants principaux du cheminement thérapeutique des malades atteintes
de cancer du sein. Aussi, certaines malades ont trouvé une oreille attentive aupres de

leur généraliste ou de leur gynécologue, et auprés de leur chirurgien, d"autres pas.

Selon I'écoute que ces professionnels de santé ont su apporter, la qualité des
interactions thérapeutiques peut varier sensiblement. Si le vécu de la maladie dépend
de la qualité des relations thérapeutiques, nous devons déterminer dans quelle
mesure la qualité ressentie du travail d’accompagnement des coordinateurs de soins
et des chirurgiens orientent les représentations que les malades peuvent avoir de leur

cancer.

24 L'incidence de l'écoute sur la production des représentations des malades

Le travail d’accompagnement ne repose pas seulement sur une écoute passive,
mais consiste également a évaluer la situation de crise traversée par les malades.

Soigner, c’est écouter mais aussi rassurer et conseiller tout en analysant le vécu de la
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maladie. En accompagnant, le professionnel de santé apporte le réconfort et les mots
d’encouragement permettant d’aider les malades a traverser 1'épreuve de la maladie

et du traitement.

Par ce biais, le soignant tente de rétablir I'optimisme des malades qui peut étre
perturbé par le choc du diagnostic « cancer ». Dans cette perspective, nous pouvons
supposer que plus le travail d’accompagnement est de qualité, plus les malades sont

en mesure de croire en des possibilités de guérison.

Production des systémes représentationnels selon I'écoute
du coordinateur de soins {%)"

Systéme représentationnel
Ecoute du coordinateur | Maladie | Maladie | Maladie | Maladie de | Total
de soins Fléau | Epreuve | Mortelle | Fincertitude
Trés a I'écoute 24%* 39% 5% 2% 100%
n=19 n=31 n=4 n=26 n=80
Plutét a | écoute 22% 33% 22% 22% 100%
n=2 n=3 n=2 n=2 n=9
Pas a 'écoute 27% 0% 0% 73% 100%
n=3 n=0 n=0 n=8 n=11
Ensemble 24% 34% 8% 36% 100%

*24% des malades ayant jugé que le coordinateur de soins a été trés a V'écoute, ont
développé le systéme représentationnel de la maladie fiéau.

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents
systemes représentationnels selon 'écoute du coordinateur de soins (Fisher Exact Test),
indique qu'il'y a une différence significative selon I'écoute a Pr<0,0001.

Dans un premier temps, nous pouvons remarquer que 80 malades, parmi les 100
interrogées, ont jugé tres favorablement l'écoute de leur coordinateur de soins, et
seulement 11 patientes pensent que le travail d’accompagnement de leur généraliste
ou de leur gynécologue faisait défaut. En grande majorité, les médecins de ville

semblent donc avoir prété une oreille attentive aux malades.

La qualité de I'écoute ne présente pas de variations notables au sein du systéme
représentationnel de la « maladie fléau ». Autrement dit, nous ne pouvons relever de
différences majeures dans le travail d’accompagnement des coordinateurs de soins

des malades adhérant au premier systéme représentationnel, et la qualité de l'écoute

! Dans la mesure ol l'incidence de l'écoute des gynécologues sur la production des
représentations des malades, rejoint I'incidence de I'écoute des médecins généralistes, et au vu
du faible effectif des gynécologues, nous analyserons uniquement les effets de 'écoute des
coordinateurs de soins. Sous l'appellation « Coordinateurs de soins » sont rassemblés les |
généralistes et les gynécologues qui ont encadré la trajectoire des malades.
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ne semble donc pas influencer les représentations de ces malades en termes

d’incurabilité.

73% des malades qui ont jugé que le coordinateur de soins n'a pas été a leur
écoute, envisagent la maladie sous I'angle de I'incertitude, contre 36% pour toutes. A
I'inverse, 39% des patientes qui ont estimé que le coordinateur de soins a été tres a
I’écoute, et aucune malade dont le coordinateur n’a pas été a 1'écoute, ont mis en
avant le systéme représentationnel de la « maladie épreuve ». Pour ces malades,

aucun praticien ne s’est montré indifférent.

Ces résultats appuient ’hypothése selon laquelle I'écoute du coordinateur de
soins influence la représentation des patientes dans la mesure ou elle modifie le vécu
de la maladie d'une part, mais apporte d’autre part le réconfort et la confiance

nécessaires aux espoirs de guérison.

Ainsi, dans un premier temps, I'écoute des coordinateurs de soins - qu'il s'agisse
d’'un généraliste ou d’un gynécologue - influence la perception du cancer du sein en
tant que maladie curable mais également en terme d’incertitude. Toutefois, cette
influence du coordinateur de soins sur le ressenti des malades peut combiner ses
effets au travail d’écoute du chirurgien.

Production des systémes représentationnels
selon 'écoute du chirurgien en (%)

Systéme représentationnel

Ecoute du Maladie | Maladie | Maladie Maladiede | Total

chirurgien Fléau | Epreuve | Mortelle | lincertitude
Trés a 'écoute 25%"* 32% 5% 38% 100%
n=15 n=19 n=3 n=23 n=60
Plutét a | écoute 21% 42% 5% 2% 100%
n=4 n=8 n=1 n=6 n=19
Pas a 'écoute 24% 33% 10% 33% 100%
n=5 n=7 n=2 n=7 n=21
Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*25% des malades ayant jugé que le chirurgien a été trés a I'écoute, ont développé
le systéme représentationnel de la maladie fiéau.

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents
systémes représentationnels selon I'écoute du chirurgien (Fisher Exact Test), indique
qu'il n'y a pas de différences significatives selon I'écoute.

Lorsque 'on s’intéresse a la répartition de la qualité de I'écoute du chirurgien au
sein des quatre systémes représentationnels, nous notons qu’il n'existe pas de
différences majeures dans les jugements portés sur le travail d’accompagnement des
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chirurgiens. De plus, le test statistique qui compare la distribution de I'écoute parmi
les différents systemes représentationnels, indique qu’il n'y a pas de différences
significatives. Ainsi, I’analyse de la qualité de la relation thérapeutique qui unit le
malade et son chirurgien, évaluée au travers du travail d’accompagnement, ne permet

pas d’expliquer la production des représentations des malades.

Cette non-significativité réside peut-étre dans le fait que les malades n’attendent
pas de soutien psychologique de la part du chirurgien. De ce fait, 'optimisme des
malades ne repose pas sur la qualité de I'écoute d'un praticien pour lequel aucun
travail d’accompagnement n’est souhaité. Que le chirurgien se soit montré
compatissant ou non, n'altére donc pas les fondements représentationnels des

patientes concernant leur maladie.

A linverse, le role du coordinateur de soins, et particulierement du médecin
généraliste, repose en partie sur l'accompagnement des malades. En dehors de
I'adressage a des spécialistes compétents, ce praticien doit apporter du réconfort en
évaluant les répercussions de la maladie sur le bien étre physique, moral et social des
malades. En remplissant son role d’accompagnateur, le coordinateur de soins peut
trouver les paroles rassurantes permettant d’élever 'optimisme des malades, de les
rassurer sur leur avenir, et de les aider a rationaliser leur trajectoire vers des

perspectives de guérison ou de rémission.

Ainsi, 'analyse de l'effet de l'écoute des intervenants principaux sur les
représentations des malades permet de conclure & une influence unique du
coordinateur de soins sur la perception de la maladie : plus le coordinateur de soins
prend en considération les besoins psychologiques des patientes, plus les malades se
sentent en confiance et plus elles peuvent examiner les possibilités de guérison et étre
relativement optimistes. En résumé, plus le travail d’accompagnement du
coordinateur de soins est de qualité, plus les représentations des malades envisagent

le cancer du sein comme une maladie curable.

Hormis le fait que I'’écoute puisse définir la qualité des interactions
thérapeutiques, les renseignements fournis par les professionnels de santé peuvent

avoir une incidence sur la production des systemes représentationnels des malades.

170



Chapitre 3 : L'incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

Quelles sont les informations médicales transmises? Ces informations sont-elles

intériorisées et matérialisées au sein des représentations des malades ?

2.5 Llatransmission des informations médicales

La survenue de la maladie fait naitre des incertitudes et des craintes. Lorsque les
patients envisagent leur maladie, leurs représentations ne se fondent pas uniquement
sur des aspects biologiques. Les représentations de la maladie mettent en jeu des
théories individuelles et collectives sur I'étiologie des maladies, elles s’enracinent
dans l'histoire personnelle des personnes et révélent des rapports au corps
particuliers. Lors des consultations, le malade attend que son expérience subjective
soit prise en considération tandis que le médecin explore les symptomes et se focalise
sur les traitements (Herzlich, Pierret, 1991). Afin de dialoguer sur des bases
communément partagées, les professionnels de santé devraient ajuster leur discours
médical. Or, non seulement les médecins ne font pas toujours I'effort d’adapter leurs
propos aux conceptions et savoirs médicaux profanes, mais ils s’évertuent également

a ne pas transmettre certaines informations aux malades.

Le médecin a longtemps incarné le savoir et la toute puissance, et la médecine
bénéficiait d'une légitimité infaillible. Face au médecin, le malade était en position de
demandeur passif et depuis toujours, 1'asymétrie de la relation thérapeutique était au
cceur du fonctionnement de la médecine. Cependant, I'autorité de la médecine est de
plus en plus souvent contestée (Aiach, Fassin, 1994a). Les reproches formulés
concernent principalement l'opacité du discours médical et l'asymétrie de
I'information médicale : les professionnels de santé n"adaptent pas leur discours aux
connaissances meédicales profanes de leurs patients et de ce fait, le langage et le
vocabulaire employés ainsi que les explications du médecin échappent aux malades.
Par ailleurs, en ne communiquant pas d’informations directement accessibles et
compréhensibles pour un profane, les médecins préservent ainsi leur autorité en
obligeant les malades a leur faire confiance : si les malades ne comprennent pas, ils ne
peuvent critiquer leur avis. L’asymétrie de I'information inciterait donc les malades a

rester passifs.

Or, aujourd’hui, « ne pas savoir ce qu’on a, se heurter au silence du médecin ou a son
langage ésotérique, est un point sensible pour tous » (Herzlich, 1984, p. 245). Autrement
dit, les malades ne veulent plus étre passifs et totalement dociles. Ils veulent
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participer & la prise en charge de leur maladie, et pour ce faire, ils ont besoin de

maitriser I'information médicale disponible les concernant.

Ainsi, les malades ne remettent nullement en cause le savoir ou le savoir-faire
des professionnels de santé, simplement les patients désapprouvent l'ignorance forcée
qu’entretiennent les médecins a I'égard de leur état de santé, d’autant que cette

ignorance place les malades dans des situations de compliance obligée.

Toutefois, il convient de préciser que les malades ne sont pas tous aussi démunis
face aux discours médicaux. Parce qu’ils ont un niveau d’instruction plus élevé et des
connaissances médicales plus étendues, les malades issus des milieux favorisés
intégrent mieux le discours des professionnels de santé que les patients appartenant
aux classes sociales les plus basses. De ce fait, ces malades discutent davantage les
avis médicaux et comprennent plus facilement les informations médicales qui leur

sont transmises (Adam, Herzlich, 1994).

Les malades revendiquent donc un droit a I'information qui a été légitimé par
I'article 35 du code de déontologie médicale établi le 6 septembre 1995 ou est
désormais réglementé que « le médecin doit a la personne qu'il examine, qu'il soigne ou
qu’il conseille, une information loyale, claire et appropriée pour son état, les investigations et
les soins qu'il lui propose. Tout au long de la maladie, il tient compte de la personnalité du
patient dans ses explications et veille a leur compréhension ». Cette loi précise par ailleurs
que «dans l'intérét du malade et pour des raisons légitimes que le praticien apprécie en
conscience, le malade peut étre tenu dans l'ignorance ». Auquel cas, quand bien méme le
praticien est obligé de renseigner clairement son patient, ce dernier est juridiquement
en droit de se taire a partir du moment ot il estime que les informations médicales ne
sont pas recevables par le malade. Le devoir d’information des praticiens n’est donc
pas sans ambiguité. En informant son patient sur son état de santé ou sur les
traitements, le médecin est amené a se poser les questions suivantes : « Qu’est-ce que
je dois dire pour étre en régle avec le droit médical ? » et « Qu’est-ce que le malade

attend exactement comme information ?-».

Les revendications des malades présentent également des limites équivoques. En
effet, d'un coté, les malades veulent se sentir utiles en ayant le sentiment de participer

activement a la prise en charge et en ce sens, ne souhaitent plus se laisser guider
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aveuglément dans un protocole de soins dont les tenants et les aboutissants leur
échappent complétement. Mais, d'un autre c6té, les malades ne veulent pas supporter

la responsabilité des décisions médicales (Moumjid, Carrere, 2000).

L’'information sur les risques est cognitivement complexe a analyser et les
informations sur le corps sont symboliquement chargées. Par exemple, lors d'une
consultation auprés d’un chirurgien, les malades cherchent & obtenir des informations
médicales sur les modalités de l'intervention chirurgicale mais ne souhaitent pas tout
savoir au sujet de cette intervention. En effet, « bien souvent, il craint confusément
I'énoncé de détails trop crils sur l'intervention proposée. Les lui donner a toutes forces, c’est
lui faire vivre en conscience les réalités de l'acte qu’il redoute au fond de lui, le fer du bistouri
qui va le trancher, les mains étrangéres qui vont pénétrer I'enceinte intime et jusque la inviolée
de ses limites corporelles. Lui infliger des détails dont il ne veut pas, lui asséner la liste des
complications possibles bien qu'improbables, c’est lui imposer une angoisse qu’il n’aspire le
plus souvent qu’a voir calmée. Tout en sachant pertinemment qu’une chirurgie ou une
anesthésie sans aléas n’existe pas, le malade demande malgré tout a s’entendre dire que tout va
bien se passer. Tout I'art du dialogue consiste a jauger le besoin d'information du patient, i la

combler, et surtout d ne pas 'outrepasser. » (Martigne, 2000, p. 30).

Lors des interactions thérapeutiques, qu’il s’agisse de consultations auprés d'un
chirurgien ou de tout autre praticien, les malades souhaitent donc obtenir des
informations rassurantes sur leur situation médicale et n’attendent pas d’informations
médicales qui viendraient altérer leur confiance. Méme si les malades souhaitent a
priori étre informés, le médecin doit composer avec les demandes effectives et les

attentes inconscientes, non formulées, des malades.

Des marges de liberté sont donc laissées aux médecins concernant les
informations qu’ils doivent délivrer aux patients. Du point de vue de la loi, le
médecin est en effet seul juge de l'information nécessaire et suffisante pour permettre
le consentement éclairé du malade. Et de méme, les véritables attentes des malades
sont tues. En conséquence, la quantité d’informations diffusées par le praticien lors
des consultations repose sur les interprétations subjectives du praticien quant a
I'étendue de son devoir d'information dans le respect du code de déontologie
médicale et quant aux attentes tacites des patients. Par ailleurs, dans la mesure ow, en

reégle générale, les médecins généralistes connaissent relativement bien leurs patients,
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on peut penser que ces praticiens adapteront plus facilement I'information médicale a
la personnalité des malades et percevront mieux la distance qui sépare les attentes
formulées, des attentes tacites. Ainsi, d'un praticien a I'autre, pour un méme patient et
une méme pathologie, la quantité et la qualité des informations médicales

communiquées au cours des trajectoires de maladie peuvent varier sensiblement.

Le doute et I'appréhension caractérisent le vécu des malades atteintes de cancer
du sein en début de trajectoire. En phase aigué, ces femmes ont donc besoin d’étre
rassurées sur leur trajectoire de malade. Quels sont les besoins informationnels des
malades ? Quelles sont les attentes des malades et quelles sont les informations
médicales fournies ? Nous analyserons la transmission de l'information médicale
auprés des malades atteintes de cancer du sein et déterminerons comment les
malades évaluent la qualité des informations médicales transmises par les différents
professionnels de santé consultés, concernant leur maladie mais également leur

traitement.

2.6 Les informations médicales transmises aux malades atteintes de cancer

Les connaissances des malades sur le cancer se basent essentiellement sur des cas
connus de cancer et sur les informations diffusées par les médias. Des sujets médicaux
trés hétérogénes sont traités dans les médias, mais le cancer occupe une place de choix
au sein des éditoriaux. D'une maniére générale, «l’approche des sujets va privilégier
Uexplication (pourquoi tel symptdme ou tel risque), la compréhension (comprendre la
psychologie des malades), la prévention (attention d...), le vécu quotidien, les situations
concretes, voire banales, les implications familiales (vivre avec un enfant asthmatique, une
meére déprimée, etc.), les aspects pratique (que faire en attendant le médecin, quels
médicaments emporter en voyage), et aussi le dialogue, le service, le témoignage direct. »

(Ogrizek, 1996, p. 82). La maladie est mise en scéne par le témoignage de malades.

Les malades disposent donc d'une information sur le cancer, et a 'heure actuelle,
tout le monde a une idée plus ou moins précise sur cette maladie. « S’agissant du mode
d’émergence et d’évolution des cellules cancéreuses, le savoir profane n’est pas nécessairement
distant de la connaissance scientifique. Tous les malades ont compris que leur maladie était
due a une prolifération anormale et non contenue de cellules » (Bataille, 2003, p. 41).

Toutefois, en dehors de ces considérations générales, peu de malades savent
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exactement comment cette prolifération anarchique de cellules nait et évolue. Les
malades savent qu'elles sont atteintes d'une maladie qui releve d’un
dysfonctionnement cellulaire, et que ce trouble peut conduire a la mort. C'est sur ce
dernier aspect que I'attention des malades se focalise : la gravité de la pathologie et la

possibilité de mourir.

L’annonce est donc un choc pour les malades qui se voient confrontées a 'idée
d’une mort probable. L'impact émotionnel lors de la pose du diagnostic peut altérer la
compréhension des informations médicales (Christophe et al., 2003). De ce fait, peu de
malades se souviennent exactement de ce qui a été dit. Les malades ont entendu
qu’elles étaient atteintes d’un cancer mais n’ont pas prété attention a ce qui a été dit
autour de ce cancer. Tout au plus ont-elles retenu 1'état d’avancement de leur cancer,
si des informations ont été communiquées a ce sujet. L’annonce de la maladie prend
rapidement la forme d'un monologue oi1 le médecin pose le diagnostic tandis que la
malade écoute puis se perd dans ses pensées, voire dans l'effroi. Les questions

viendront bien souvent plus tard, lors de consultations ultérieures.

Les questions que posent en priorité les malades atteints de cancer aux soignants
sont redondantes et s’expriment généralement de la fagon suivante: « Est-ce que je
vais guérir ? », «Je suis dans quel pourcentage? », «Est-ce que je vais mourir
bient6t ? », « Est-ce que mon cancer est grave ? », et « Pourquoi moi ? ». Les malades
questionnent donc le pronostic plus que le diagnostic (Saillant, 1988). Or, en
cancérologie, la question du pronostic est taboue. Du fait des incertitudes qui regnent
autour de l'efficacité des traitements anticancéreux et dans la mesure ot les réactions
du corps malade aux traitements fluctuent, les médecins ne sont pas en mesure
d’évaluer les perspectives de guérison et les échéances de vie de leurs patients
(Rosser, Maguire, 1982). Des statistiques sont & leur disposition, mais par peur de

donner de faux espoirs aux patientes, les médecins préférent garder le silence.

Par ailleurs, « il s’agit, pour lui (le médecin), de mobiliser celui qui ’écoute, d’obtenir
qu'il s’engage, avec détermination, dans un protocole de soins, que tout le monde sait difficile a
supporter, et fréquemment incertain dans son résultat » (Bataille, 2003, p. 26). Lors des
consultations, les malades sont inquietes et souhaitent que les médecins inhibent leurs
craintes au travers d'informations rassurantes. Les malades ne veulent pas s’entendre

dire «je ne sais pas». Or, les médecins sont compétents pour pronostiquer des
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chances statistiques de guérison mais les patientes veulent des certitudes sur leur cas
singulier et non des probabilités. De fait, les professionnels de santé ne sont pas en
mesure d’apaiser 1’anxiété des malades, bien au contraire, leur sincérité ne ferait que
renchérir leur sentiment d’incertitude. Les soignants élaborent donc des stratégies
afin d’éviter de répondre aux questions des malades. Parmi I'ensemble des stratégies
possibles, on recense des comportements qui, soit visent a rassurer les malades en
leur conseillant de vivre au jour le jour et de ne pas envisager l'avenir, soit
particularisent l'expérience de la maladie et empéchent donc les comparaisons
possibles avec d’autres cas pathogénes similaires, ou nient les motivations des
malades quant a leur désir d’information (Saillant, 1988). Les médecins doivent
apporter des informations médicales sans pour autant étre francs et faire part de leur
incompétence a transformer un pronostic probabiliste en un pronostic personnel
concernant les chances de réussite ou les possibilités d’échec du protocole de soins sur
un cas pathologique particulier. « Trouver le niveau de vérité consiste a trouver le niveau
d'information acceptable pour les deux parties, c’est-d-dire celui qui masquera le contexte de la
limite des connaissances en oncologie et qui permettra au patient de garder le niveau de

confiance nécessaire au maintien de la relation » (Saillant, 1988, p. 118).

Puisque les malades ne peuvent obtenir de réponses certaines et précises
concernant leur avenir aupres des spécialistes, bien souvent ces derniéres se tournent
vers leur généraliste. Aussi, le généraliste peut difficilement répondre car d'une part,
il n'est pas spécialiste en cancérologie et d’autre part, il est en proie aux méme
dilemmes que ses confreres: s'il dit la vérité, il prend le risque de perturber les
malades ; et s'il choisit de se taire, il ne fera qu’accentuer leur frustration. Cest
pourquoi les réponses et les informations médicales communiquées par le médecin
généraliste concernant la maladie et les traitements sont généralement abstraites et

confuses.

Finalement, les malades ont le sentiment de ne pas avoir compris les
informations divulguées par les médecins, ou estiment de ne pas avoir été
suffisamment informées. De ce fait, afin d’étayer leurs connaissances médicales, de
nombreuses malades se documentent sur la maladie et les traitements en recherchant
des articles sur le cancer dans diverses revues spécialisées ou non, et consultent des
sites Internet ott le sujet du cancer est traité. Par ce biais, les malades tentent

d’analyser le mal qui les touche mais recherchent également des informations leur
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permettant de comprendre le discours médical qu’elles ne saisissent pas toujours.
Toutefois, les médecins mettent en garde leurs patientes sur cette recherche
personnelle d’informations, qui lorsqu’elle n’est pas contextualisée risque d’orienter
les malades vers des possibilités de soins ou des perspectives de guérison
inappropriées a la particularité de leur cas. L’exemple cité par Michel Ogrizek illustre
bien les distorsions qui peuvent effectivement exister entre les informations diffuées
par les médias vers le grand public et la réalité de cette information médicale: « en
1993, plusieurs journaux et magazines ont fait état d’un essai de prévention du cancer du sein
avec un médicament qui était disponible en France, mais pour traiter un cancer existant. Les
articles étaient longs et prometteurs. Certains présentaient méme l'essai comme si le
recrutement avait déja commencé. On imagine donc l'intérét qui a pu étre suscité. En réalité,
si l'essai en question avait débuté aux Etats-Unis, il ne s’agissait pour la France que d’'un
projet sur lequel les comités scientifiques et éthiques ne s’étaient pas encore prononcés. Ils le
firent un an plus tard, négativement et l'essai n'eut pas lieu. » (Ogrizek, 1996, p. 84). Dans
cette perspective, les professionnels de santé entretiennent le monopole de
I'information médicale puisque seuls les médecins semblent capables d’apporter aux
malades une information appropriée a leur cas. Or, il semblerait que les informations
diffusées par les soignants durant la trajectoire des malades atteints de cancer
demeurent vagues et parfois incompréhensibles. Les malades se contentent-elles de

ces informations ?

Nous avons demandé aux malades d’évaluer la qualité des informations
médicales diffusées par les professionnels de santé au cours de leur trajectoirel.
Autrement dit, nous avons testé les jugements relatifs aux sources d’informations
médicales professionnelles. Dans la suite de notre analyse, nous nous intéresserons a
deux types d’informations: les informations sur la maladie et sur les traitements.
Dans la mesure ou les malades rencontrées n'avaient subi qu'une intervention
chirurgicale et attendaient les résultats des analyses permettant de fixer la suite du
protocole de soins, nous nous intéressons uniquement a l'information médicale

concernant l'intervention chirurgicale.

1 Le libellé de la question et les calculs qui nous ont permis d’obtenir un jugement sur la
qualité de I'information transmise se situent en Annexe 5.
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Répartition des jugements sur I'information médicale relative a la maladie selon

la spécialité des professionnels qui la transmettent (en %)

Informations sur la maladie
Spécialités Trés bonne | Correcte | Inexistante | Total
0,
Généraliste 58%" 11% 31% 1‘2(; g
0,
Gynécologue 51% 26% 23% :ggé’
i 9 100%
Radiologue 12% 10% 78% 12108
0,
Chirurgien 46% 21% 33% ;S?O/Z
0,
Cancérologue 54,5% 45% 41% :l(l%a
G,
Anesthésiste 6% 4% 90% :1205:/;>
0,
Infirmiére 6% 20 92% ;2?0/8
0,
Autres 2% 9% 6% | 1o
Ensemble 30% 1% 59% 100%
n=159 n=59 n=312 n=530
*58% des généralistes consultés par les malades ont diffusé une information
sur la maladie jugée trés bonne.

D’une maniére générale, les malades estiment ne pas avoir été informées sur leur
maladie puisque 59% des professionnels de santé sont cités comme n'ayant pas
communiqué de renseignements sur le cancer du sein aux patientes. Nous ne sommes
pas en mesure de déterminer si les patientes ont souhaité avoir des informations
détaillées sur leur pathologie. Pour autant, la plupart des professionnels de santé
n‘ont pas pris les devants. Ce premier résultat confirme bien que le silence régne
autour de la maladie lors des interactions médicales, et que les professionnels de santé

préférent adopter la politique de I"autruche.

Cependant, certains soignants semblent faire du devoir d’information une
priorité. Nous remarquons en effet, que les professionnels de santé se distinguent du

point de vue de la qualité de I'information médicale diffusée, selon leur spécialité.

Les médecins généralistes et les gynécologues semblent mieux informer les
malades puisque 58% des généralistes et 51% des gynécologues ont apporté une
information de trés bonne qualité aux malades, et respectivement 11% et 26% de ces
praticiens, une information jugée correcte. Les médecins de ville servent souvent
d’intermédiaire entre les malades et les intervenants médicaux spécialisés (Letourmy,
et al., 1999). Ce sont eux - et plus particulitrement les coordinateurs de soins - qui

expliquent les bilans et tentent de répondre aux interrogations des malades. Ceci est

178



Chapitre 3 : L’incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

particuliérement vrai pour le cancer du sein ou trés peu de spécialistes prennent la
peine d’expliquer aux malades les résultats des analyses. C'est au cours des
consultations avec leur médecin traitant que les malades posent leurs questions et que
le vocabulaire médical est traduit en langage profane. Toutefois, il apparait que dans
31% et 23% des consultations médicales réalisées aupres de généralistes et de
gynécologues, aucune information relative a la maladie n’a été diffusée. Certains

médecins de ville n’ont donc pas répondu aux attentes des malades.

Ces situations laissent penser que ces praticiens de proximité ont estimé que les
malades ne désiraient pas étre informées sur le cancer ou ont jugé que la diffusion
d’information risquait de les perturber. Dans un cas comme dans l'autre, ces

soignants ont laissé les malades dans I'ignorance.

Les chirurgiens, dans une moindre mesure, ont également renseigné
convenablement les patientes sur leur maladie: I'information des chirurgiens est
jugée trés bonne et correcte a hauteur de 46% et 21%. Contrairement a I'hypothese
formulée, les chirurgiens semblent informer correctement leurs patientes sur la
maladie. Rappelons toutefois que la qualité de l'information émise est mesurée a
travers le jugement des malades. Aussi, Francine Saillant avait constaté que les
malades atteints de cancer sont peu informés par les spécialistes, et que par peur de
passer pour de « mauvais patients », les malades posent peu de questions. Dans un
premier temps, on peut donc supposer que les médecins dévoilent peu de choses sur
la maladie, mais que les malades se contentent des informations sommaires
divulguées au cours des consultations. Par ailleurs, on peut penser que les
comportements des spécialistes en cancérologie ont évolué depuis quelques années et
que désormais, les discussions autour de la maladie ne sont plus aussi taboues. Cela
dit, aucune information sur le cancer n'a été transmise aux malades dans 33% des
consultations auprés de chirurgiens. Ce résultat confirme que le silence autour du

cancer demeure encore la régle pour un certain nombre de praticiens.

A Topposé, en grande majorité, les radiologues, les anesthésistes, ainsi que les
infirmiéres, ne semblent pas avoir renseigné les malades : dans 78%, 90% et 92% des
cas, les malades ont souligné 1'absence d’'information émanant des radiologues, des
anesthésistes et des infirmiéres. Nous avons déja noté que les anesthésistes, par

manque de temps et au vu de leurs objectifs médicaux, ne communiquent
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généralement pas avec les malades. De méme, les radiologues concentrent leurs soins
sur l'organe a ausculter. De ce fait, ces praticiens ne sont ni a I'écoute des patientes, ni
enclins & divulguer des informations sur la maladie. Par contre, dans la mesure o1 les
infirmieres placent le travail d’accompagnement au centre de leur pratique médicale,
nous aurions pu penser que ces dernieres tenteraient, au travers d’informations sur la
maladie, de rassurer leurs patientes. Tel n’est pas le cas. Il semblerait au contraire que
le personnel infirmier adopte l'attitude des spécialistes en cancérologie concernant
Vinformation médicale que l'on doit apporter aux malades atteints de cancer, et
évincent les discussions possibles autour de la maladie. Toutefois, il ne faut pas
minimiser I'écoute du personnel infirmier. Simplement, au travers des paroles de
réconfort et de l'écoute qu'elles apportent aux malades, les infirmiéres ne

communiquent pas d’informations médicales en tant que telles sur la maladie.

Ainsi, la transmission d’information sur la maladie revient en priorité aux
meédecins de ville, vers qui les malades se tournent pour obtenir des informations
médicales claires et relativement completes sur leur maladie, ou tout au moins en
accord avec leurs attentes, parce que d'une part, ces praticiens sont plus proches des
malades et peuvent plus facilement adapter leurs propos aux connaissances profanes
et d’autre part, ils sont moins souvent confrontés a la détresse psychologique des
malades atteints de cancer et donc plus attentifs ou sensibles face au désarroi des
patientes, comparés a leurs confréres spécialistes. Q'en est-il de l'information

médicale relative au traitement chirurgical ?
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Répartition des jugements sur ['information médicale relative au traitement chirurgical selon
la spécialité des professionnels qui la transmettent (en %)

Informations sur la chirurgie
Spécialités Trés bonne | Correcte | Inexistante | Total
)
Généraliste 39%" 20% ay | 100%
0,
Gynécologue 33% 31% 36% oo
. o 100%
Radiologue 9% 5% 86% =108
N 100%
0, 0,
Chirurgien 88% 11% 1% =104
0,
Cancérologue |  36% 28% A
0,
Anesthésiste 21% 7% 2% | 100%
N 0 100%
Infirmiére 14% 3% 83% n=100
9,
Autres 9% 0% ot | 100%
35% 11% 54% 100%
Ensemble n=185 n=60 n=285 | n=530
39% des généralistes consultés par les malades ont diffusé une information
sur la chirurgie jugée trés bonne.

Globalement, la qualité de linformation diffusée par les radiologues, les
anesthésistes et les infirmiéres sur la chirurgie équivaut a I'information transmise par
ces mémes praticiens sur la maladie. Les radiologues, les anesthésistes et les
infirmiéres n'informent pas les malades sur la chirurgie. Qu'il s’agisse de renseigner
les malades sur leur pathologie ou sur le protocole de soins, ces praticiens diffusent

donc trés peu d’informations durant la trajectoire des malades.

Par contre, les rapports sont inversés entre généralistes, gynécologues, et
chirurgiens. Alors que les médecins de ville paraissaient renseigner soigneusement les
malades sur le cancer du sein, concernant l'intervention chirurgicale, 41% des
généralistes et 36% des gynécologues sont jugés comme n'ayant pas donné
d’information sur lintervention chirurgicale. II faut dire que Vintervention
chirurgicale est un geste technique. De plus, aujourd’hui, la chirurgie du cancer du
sein offre une variété d’options : mastectomie totale, partielle, tumorectomie, biopsie-
exérése pouvant s‘accompagner d'un curage ganglionnaire; chaque type
d’intervention étant plus ou moins mutilantes et handicapantes. Renseigner les
malades sur le type d’opération qu'elles vont subir nécessite des compétences
techniques et des savoirs médicaux que les médecins de ville ne maitrisent pas
forcément. On peut penser que les généralistes et les gynécologues qui étaient en

mesure de renseigner convenablement les malades sur leur traitement, ont pris la
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décision d’expliquer le déroulement de lintervention chirurgicale, peut-étre de
maniére sommaire mais suffisante pour sécuriser les malades, tandis que certains
praticiens ont préféré remettre la responsabilité d’information au chirurgien. Aussi,
on s’apercoit que 88% des chirurgiens ont transmis une information de trés bonne
qualité aux malades et 11% une information correcte. Seulement 1 chirurgien sur les
104 cités n’a pas renseigné les malades. Précisons que ce praticien n’exerce pas au
Centre Oscar Lambret et n'a pas opéré les malades. Dans cette perspective, il semble
naturel que ce praticien n’ait pas informé sa patiente sur le déroulement d'une

opération dont il n"aura pas la responsabilité.

Ainsi, alors que les chirurgiens n'informent pas réellement les patientes sur leur
pathologie, ces derniers expliquent consciencieusement le déroulement de
U'intervention chirurgicale. Aussi, & I'heure actuelle, dans le cadre de la loi sur le
consentement éclairé du patient, les chirurgiens doivent informer les malades sur les
risques potentiellement encourus lors des opérations. De plus, 1’Anaes! s’est
récemment attachée a décrire le devoir d’information des médecins de la maniére
suivante : « l'information donnée par le médecin au patient est destinée a l’éclairer sur son
état de santé, d lui décrire la nature et le déroulement des soins et d lui fournir les éléments lui
permettant de prendre des décisions en connaissance de cause, notamment d’accepter ou de
refuser les actes a visées diagnostic et/ou thérapeutique qui lui sont proposés » (Anaes, mars
2000). On peut penser que les chirurgiens informent convenablement les malades
pour étre en régle en cas de litige. Par ailleurs, les femmes atteintes d'un cancer du
sein posent beaucoup de questions sur le déroulement de I'opération, d’autant que
cette intervention risque de perturber leur perception du corps et de porter atteinte a
leur féminité. Durant les consultations, elles veulent savoir quelle sera 'ampleur de la
mutilation subie et quels seront les effets secondaires. En ce sens, les explications sur
V'intervention chirurgicale peuvent également étre un moyen employé en vue de
préserver la confiance des malades, en leur expliquant dans le détail admissible ce qui
va se passer et en préparant psychologiquement les malades sur les altérations
physiques incontournables. Enfin, comparée a la maladie, beaucoup moins
d’impondérables régnent autour de l'intervention chirurgicale. Des complications
peuvent survenir, mais les tenants et les aboutissements d"une opération du cancer du

sein sont parfaitement maitrisés. Il est alors beaucoup plus facile pour un praticien de

1 Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé.
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renseigner les malades sur le déroulement de I'opération, que de parler de I'évolution

a moyen terme d'une pathologie régie par l'incertitude.

Alors que les médecins de ville prennent en charge le devoir d'information sur la
maladie, les chirurgiens expliquent aux malades les modalités de l'intervention
chirurgicale. Les malades sont donc relativement bien informées sur la maladie et les
traitements. Toutefois, il apparait que les traitements sont beaucoup moins tabous que
la maladie. Autrement dit, les malades sont beaucoup mieux renseignées sur leur

traitement que sur leur pathologie par les professionnels de santé qu’elles consultent.

Plus les informations sont explicites, précises et claires, plus les malades
devraient se sentir rassurées. Dans la mesure ou le savoir médical est hautement
légitimé, quelle incidence peut avoir la variation de parole sur la maladie et le

traitement sur les représentations du cancer ?

2.7 VL’incidence de l'information médicale diffusée sur la production des

représentations des malades

Nous avons mis en avant 1'idée que la dispersion de I'information, en créant de la
dissonance cognitive, est un facteur susceptible d’agir sur la dynamique des

représentations.

Toutefois, nous avons noté I'existence d’une certaine résistance a la dissonance
cognitive. Cette résistance s’effectue au travers de trois mécanismes : la minimisation
des informations dissonantes, l'augmentation des éléments consonants et la
redéfinition de la fiabilité des informations dissonantes (Poitou, 1974). Or, il nous a
semblé que ces trois mécanismes ne pouvaient s’exercer dans le cas présent. En effet,
le médecin détient la parole légitime sur la maladie et les traitements : a priori, lui seul
peut transmettre une information fiable et objective. De plus, du fait du processus de
focalisation, les malades souhaitent étayer leurs connaissances de la maladie et des
traitements. Dans cette perspective, les malades ne peuvent remettre en cause les
informations qui émanent des praticiens. Les représentations des malades peuvent
donc étre influencées par les informations médicales transmises par les professionnels

de santé, sur la maladie et les traitements.
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Au vu des résultats, seuls les médecins de ville - particuliérement les
coordinateurs de soins- et les chirurgiens semblent renseigner les malades au cours de
leur trajectoire. Nous nous intéresserons uniquement aux effets des informations
diffusées par les coordinateurs de soins et les chirurgiens sur la production de

représentations des malades.

o Incidence de la qualité de l'information médicale relative d la maladie sur la production des

représentations

Production des systémes représentationnels selon I'information médicale
sur la maladie diffusée par le coordinateur de soins (%)

Systéme représentationnel
Information du coordinateur | Maladie | Maladie | Maladie | Maladie de | Total
de soins sur la maladie Fléau | Epreuve | Mortelle | Fincertitude
Trés bonne 20%* 42% 5% 32% 100%
n=12 n=25 n=3 n=19 n=53
Correcte 36% 27% 9% 27% 100%
n=4 n=3 n=1 n=3 n=11
Inexistante 27% 20% 7% 47% 100%
n=8 n=6 n=2 n=14 n=30
Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*20% des malades qui ont estimé que leur généraliste ou leur gynécologue leur a
fourni une trés bonne information sur la maladie, ont développé le systéme représentationnel
de la maladie fléau.

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents
systémes représentationnels selon linformation diffusée par le coordinateur de soins
{Fisher Exact Test), indique qu'il n'y a pas de différences significatives selon l'information.

36% des malades qui ont bénéficié d'une information jugée correcte ont
développé le systeme représentationnel de la «maladie fléau» (contre 24% en
moyenne), qui s’articule autour de l'incurabilité. Par contre 47% des malades qui
n’ont requ aucune information sur leur pathologie de la part du coordinateur de soins
(contre 36% pour toutes), raisonnent en termes d’incertitude. Ces résultats suggerent
donc que le manque d’information concernant le cancer du sein ameéne les malades a

percevoir négativement leur pathologie.

Par ailleurs, nous pouvons remarquer que 42% les malades qui ont regu une
information sur la maladie jugée trés bonne, ont développé le systeme

représentationnel de la « maladie épreuve ». Puisque ces femmes envisagent le cancer

1 Puisque I'incidence de I'information des gynécologues sur la production des représentations
des malades, rejoint I'incidence de I'information des médecins généralistes, et au vu du faible
effectif des gynécologues, nous analyserons uniquement les effets de I'information médicale
diffusée par les coordinateurs de soins sur la maladie.
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du sein comme une maladie curable, on peut imaginer que les médecins ont su
rassurer les malades sur les perspectives de guérison, au travers des informations

qu’ils ont communiquées.

Toutefois, la non-significativité de cette répartition de l'information selon les
représentations des malades ameéne a conclure & une indépendance de ces variables :
la qualité de l'information sur la maladie émanant du coordinateur de soins
n’influence pas les représentations des malades atteintes de cancer du sein. La parole

des chirurgiens a t-elle une incidence sur les représentations du cancer ?

Production des systémes représentationnels selon I'information médicale
sur la maladie diffusée par le chirurgien (%)

Systéme représentationnel
Information du chirurgien | Maladie | Maladie | Maladie Maladie de | Total
sur la maladie Fléau | Epreuve | Mortelle | Vincertitude
Trés bonne 25%* 33% 4% 38% 100%
n=12 n=16 n=2 n=18 n=48
Correcte 23% 32% 9% 36% 100%
n=5 n=7 n=2 n=8 n=22
Inexistante 23% 37% 7% 33% 100%
n=7 n=11 n=2 n=10 n=30
Ensembie 24% 34% 6% 36% 100%

*25% des malades qui ont estimé que leur chirurgien leur a fourni une trés bonne information
sur la maladie, ont développé le systeme représentationnel de la maladie fléau.

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents systémes |
représentationnels selon ['information diffusée par le chirurgien (Fisher Exact Test), indique qu'il
N’y a pas de différences significatives selon I'information.

Aucun systéme représentationnel ne se démarque du point de vue de la qualité
de l'information regue sur maladie. Autrement dit, la qualité de !information
médicale transmise par les chirurgiens se répartit équitablement au sein de chaque
systéme représentationnel. De plus, le test statistique qui compare la distribution des
malades selon I'information reque indique qu’il n'y a pas de différences significatives
selon la qualité de l'information. Nous sommes donc obligés de conclure que la
communication d'informations médicales sur le cancer provenant des chirurgiens

n’influence pas les représentations des malades.

185



Chapitre 3 : L'incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

o Incidence de la qualité de l'information médicale relative au traitement chirurgical sur la

production des représentations

Production des systémes représentationnels selon 'information médicale
sur le traitement diffusée par le coordinateur de soins (%)}

Systéme représentationnel
Information du coordinateur | Maladie | Maladie | Maladie | Maladie de | Total
de soins sur le traitement Fléau | Epreuve | Mortelle | lincertitude
Trés bonne 26%* 41% 2% 31% 100%
n=10 n=16 n=1 n=12 n=39
Correcte 29% 43% 0% 28% 100%
n=6 n=9 n=0 n=6 n=21
Inexistante 20% 22,5% 12,5% 45% 100%
n=8 n=9 n=5 n=18 n=40
Ensemble 24% 34% 5% 36% 100%

*26% des malades qui ont estimé que leur généraliste ou leur gynécologue leur a
fourni une trés bonne information sur le traitement, ont développé le systéme représentationnel
de la maladie fléau.

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents
systémes représentationnels selon ['information diffusée par le coordinateur de soins
(Fisher Exact Test), indique qu'il n'y a pas de différences significatives selon I'information.

Peu de différences notables apparaissent dans la distribution du systeme
représentationnel de la «maladie fléau» du point de vue de la qualité de

I'information médicale transmise par le coordinateur de soins sur le traitement.

En revanche, 45% des malades qui n’ont requ aucune information de la part du
coordinateur de soins sur I'intervention chirurgicale présentent une représentation du
cancer fondée sur l'incertitude, tandis que seulement 22,5% d’entre elles ont abordé la
maladie sous l'angle de la guérison. De plus, les malades qui ont bénéficié d'une
information médicale jugée trés bonne et de qualité moyenne ont développé le
systéme représentationnel de la « maladie épreuve » a hauteur de 41% et 43%. Enfin,
nous notons que parmi les 6 patientes ayant développé le systéme représentationnel

de la « maladie mortelle », 5 n’ont pas été renseignées sur leur traitement.

Face a ces résultats, peut-on dire que plus les malades sont informées sur le
déroulement de lintervention chirurgicale, «meilleure » est leur perception du
cancer ? La non-significativité de cette analyse, ne nous permet pas de conclure. Bien
au contraire, la qualité de l'information diffusée par le coordinateur de soins

n’influence pas les représentations des malades.

! Pour les raisons précédemment évoquées pour 'analyse des systémes représentationnels
selon l'information diffusée sur la maladie, nous analyserons uniquement les effets de
lI'information médicale émise par les coordinateurs de soins sur le traitement.

186



Chapitre 3 : L'incidence des relations thérapeutiques sur
les représentations des malades

Production des systémes représentationnels selon I'information médicale
sur le traitement diffusée par le chirurgien (%)

Systéme représentationnel
Information du chirurgien | Maladie | Maladie | Maladie Maladie de | Total
sur le traitement Fléau | Epreuve | Mortelle | [Pincertitude

Trés bonne 26%* 31% 6% 37% 100%

n=23 n=28 n=5 n=33 n=89
Correcte 10% 60% 10% 20% 100%

n=1 n=6 n=1 n=2 n=10
Inexistante 0% 0% 0% 100% 100%

n=0 n=0 n=0 n=1 n=1
Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*26% des matades qui ont estimé que leur chirurgien leur a fourni une trés bonne information
sur le traitement, ont développeé le systéme représentationnel de ta maladie fléau.

Le test statistique qui compare la distribution des individus appartenant aux différents systemes
représentationnels selon l'information diffusée par le chirurgien (Fisher Exact Test), indique qu'l
n'y a pas de différences significatives selon l'information.

89 malades estiment que linformation transmise par leur chirurgien sur leur
traitement était de trés bonne qualité, et seulement une patiente dit n’avoir requ
aucune information sur la maladie. En d’autres termes, hormis pour une patiente, les
malades, dans l'ensemble, ont été informées sur l'intervention chirurgicale. Par
conséquent, a partir du moment ot les patientes ont requ une trés bonne information
sur leur traitement, la distribution des malades au sein des systémes
représentationnels ne se différencie pas réellement de la moyenne, et la production
des représentations ne peut s’expliquer par la qualité des informations transmises par

le chirurgien sur I'opération.

De plus, tout comme le test statistique l'indiquait pour lincidence de la
répartition des informations du coordinateur de soins sur la production des systémes
de représentations, la non-significativité de cette analyse signale que la teneur des
informations médicales émanant du chirurgien n'influence pas le ressenti des

malades.

Les informations médicales diffusées par les professionnels de santé au cours de
la trajectoire des malades, concernant la pathologie et le traitement chirurgical, n’ont
pas d’effet sur la production des systémes de représentations des femmes atteintes
d'un cancer du sein en début de traitement. Cette absence d’incidence peut

s’expliquer de deux maniéres.
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Premiérement, on peut penser que les informations médicales diffusées par les
professionnels de santé demeurent relativement sommaires tout en étant suffisantes
aux yeux des malades qui n'attendent pas d’informations plus détaillées de la part
des professionnels de santé qu’elles consultent. De ce fait, la concision des
informations médicales regues ne modifierait pas les fondements représentationnels
des malades. Deuxiémement, on peut supposer que, méme si les informations
médicales diffusées sont claires et relativement explicites, les différences de registres
sur lesquels reposent les conceptions professionnelles et profanes du cancer rendent
difficile toute pénétration des informations médicales au coeur des représentations des
malades. En d’autres termes, « que le malade adopte a propos de sa maladie le point de vue
du médecin, qu'il fasse taire ses propres idées, les significations qui lui viennent a lesprit,
voire méme les impressions qu’il ressent et dont il mesure l'absence de rigueur dans le regard
du médecin, n’entrainent pas pour autant la disparition radicale des croyances et des

conceptions individuelles de la (sa) maladie. » (Pénielli, 2000, p. 159).

Ainsi, les variations de paroles provenant du corps médical, parce qu’elles
s’averent limitées dans leur contenu, ou parce qu’elles ne tiennent pas compte de la
dimension personnelle du vécu de la maladie, n'influencent pas la construction des
représentations des malades. Quels que soient les propos tenus par les professionnels
de santé sur les perspectives de guérison et I'efficacité des traitements, les fondements

représentationnels des malades demeurent inchangés.

L’objectif de ce chapitre était double. D’une part, il s’agissait de dépeindre les
caractéristiques des situations de maladie des femmes atteintes du cancer du sein en
début de trajectoire. D’autre part, cette analyse voulait mesurer I'emprise du corps

médical sur la production des représentations des malades.
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En étudiant les trajectoires médicales des patientes en début de traitement, nous
nous sommes attachées a décrire le nombre et le type de professionnels de santé

consultés ainsi que I'orientation du choix des soignants.

En moyenne, quatre intervenants médicaux semblent se détacher: les
généralistes, les chirurgiens, les radiologues et les infirmiéres. Meéme si les
gynécologues sont moins fréquemment cités, ces praticiens jouent un réle important
dans la trajectoire des malades puisque, pour un certain nombre de patientes, seuls les

gynécologues ont été consultés en dehors des spécialistes en cancérologie.

Une fois les intervenant médicaux recensés, nous nous sommes intéressés a la
construction de la trajectoire médicale des malades. Nous avons dressé une typologie
des trajectoires batie autour du choix des chirurgiens, dont la consultation incarne
I'entrée des malades dans le processus thérapeutique. Deux trajectoires ont été
distinguées : les trajectoires recommandées ol les malades ont été guidées par des
avis médicaux ou profanes, et les trajectoires imposées ot les patientes n’ont pas pu
choisir leur chirurgien ou n‘ont pas été informées sur ses compétences
professionnelles. En majorité, non seulement les trajectoires demeurent imposées
mais, lorsque les trajectoires reposent sur des recommandations, l'autorité des
soignants se manifeste également trés largement. Dans un cas comme dans 'autre, les
professionnels de santé fagonnent les trajectoires des malades, que ce soit au travers
de leurs injonctions ou de leurs recommandations. Ainsi, la trajectoire des malades
atteintes de cancer du sein met en place des situations de compliance totale o1 les
femmes suivent les décisions médicales que les professionnels de santé prennent pour
elles. « Contrairement a ce qui a été montré pour un grand nombre de maladies chroniques, la
cancérologie transfére peu de compétences aux malades qu’elle traite. Le rile des instances
médicales, décisionnel et exécutif, impose donc son savoir et son savoir-faire sans délégation
profane » (Ménoret, 1999, p. 66). Cette imposition se retrouve donc tout au long de la

trajectoire des malades, et particulierement dans le choix du chirurgien.

Hormis les choix médicaux, la trajectoire de maladie se construit également via la
qualité des interactions thérapeutiques. Nous avons analysé la qualité des relations
médicales a travers les jugements que portent les malades sur la capacité des
soignants a les écouter et a les renseigner sur leur pathologie et les traitements. Cette

étude a permis de montrer que I'accompagnement des malades et les informations
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médicales diffusées pouvaient varier dans des mesures notables selon le type de
professionnel de santé rencontré. Globalement, du point de vue des malades, les
médecins de ville, et particulierement les coordinateurs de soins, ainsi que les
infirmiéres font preuve d’empathie, comparés aux spécialistes qui, par manque de
temps, de formation, et pour répondre aux exigences professionnelles légitimes, se
centrent davantage sur l'organe que sur la personne malade. En ce qui concerne
I'information médicale, seuls les médecins de proximité et les chirurgiens semblent
renseigner les malades sur leur pathologie et sur les traitements. De plus, la maladie
est plus tue que ne l'est le déroulement de l'intervention chirurgicale au cours de
I'ensemble des consultations. Cette différence a été expliquée de différentes fagons:
notamment par 'ampleur de I'incertitude qui réegne autour de la maladie et qui incite
les soignants a évincer les discussions possibles sur la pathologie et ses perspectives
de guérison; par le devoir d’information imposé dans le code de déontologie
médicale et dans la loi sur le consentement éclairé du patient, qui obligent les

praticiens & informer les malades sur le déroulement des soins.

Méme si l'écoute et la quantité d’informations médicales émises sont plus ou
moins importantes, d'une maniére générale, la prise en charge des malades atteintes

de cancer du sein semble de bonne qualité.

Le résultat le plus surprenant de notre analyse a trait aux effets de la trajectoire
médicale et & l'influence de la qualité des interactions thérapeutiques sur les
représentations des malades. Ni le type de trajectoire suivie, ni 'accompagnement des
malades, ni méme l'information médicale diffusée par les soignants, évalués au
travers du jugement des malades, n'orientent la production des systémes
représentationnels. Seule 1'écoute apportée par les coordinateurs de soins a une

incidence sur la perception du cancer.

Ainsi, I'hypothese générale formulée en début de chapitre qui supposait les
représentations du cancer déterminées par le vécu personnel de la trajectoire de
maladie et par les variations relationnelles des interactions thérapeutiques n’est pas

vérifiée.

La question est alors de savoir comment les malades construisent leurs propres

représentations du cancer ?
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Nous avons vu au cours de ce chapitre que les avis profanes n’interférent pas
dans les choix médicaux, ou dans des proportions moindres. Nous avons alors
souligné que les malades discutent a la fois les décisions que les médecins prennent
pour elles, et de leur cancer, avec leur entourage. De plus, les représentations sont
partagées par les individus aux appartenances sociales semblables. Les discussions
avec l'entourage ne seraient-elles pas le vecteur principal de la production des

représentations des femmes atteintes de cancer du sein ?
Avant d’analyser 1'effet des discussions sur les systémes représentationnels des

malades, la premiére question a se poser est: Avec qui les malades parlent-elles de

leur cancer ?
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Dire que lon souffre d'un rhume ou d'une angine n'a pas les mémes
conséquences émotionnelles et relationnelles que le fait d’annoncer a son entourage
une pathologie aussi grave que le cancer. Nous verrons que discuter de son cancer
implique a la fois des processus de stigmatisation et de légitimation sociale, mais fait
également émerger des contraintes affectives et relationnelles qui déterminent les
possibilités de discussion sur la maladie. La malade se trouve devant une alternative :
taire sa maladie ou la divulguer. Chaque choix répond a des logiques particuliéres :
les malades ne peuvent discuter de leur pathologie avec tout le monde. De plus, nous
verrons qu’il existe différentes fagons de discuter de son cancer. Les discussions
peuvent prendre la forme de simples nouvelles, mais aussi s’étendre a des
conversations intimes sur le vécu de la maladie. De ce fait, les malades atteintes de
cancer du sein sélectionnent les personnes auprés desquelles elles souhaitent se
confier. Les logiques de discussions ne se limitent pas seulement a une simple
opposition parler/se taire, mais conduisent plutdt les malades & trois types de
questions : « Devant qui faut-il que je me taise ? », « A qui je peux parler de mon

cancer ? », « Aupres de quelles personnes je peux me confier sans ménagement ? ».

Nous analyserons donc les stratégies qui sous tendent les discussions possibles
sur la maladie, et nous déterminerons les critéres de sélection des confidents utilisés
par les patientes. Nous examinerons plusieurs criteres de sélection : le sexe, le type de

lien, la proximité relationnelle et la fréquence des contacts.

1 Ll’intégration relationnelle

1.1 Le stigmate de la maladie et le besoin de légitimation du malade

La société établit des procédés qui servent & catégoriser les personnes suivant les

attributs qu’elles possédent, leur conférant ainsi une certaine identité sociale. Aussi,
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nous avons inconsciemment des attentes normatives relatives aux différentes identités
sociales, et toute personne transgressant ces attentes se voit catégorisée comme
quelqu’un de déviant. Le stigmate désigne un attribut particulier d'une personne qui

déroge aux attentes normatives spécifiques au groupe auquel elle appartient.

Il existe différentes formes de stigmates mais leur point commun est qu'un
individu qui « aurait pu aisément se faire admettre dans le cercle des rapports sociaux
ordinaires posséde une caractéristique telle qu’elle peut s’imposer a l’attention de ceux d’entre
nous qui le rencontrent, et nous détourner de lui, détruisant ainsi ses droits vis d vis de nous
du fait de ses autres attributs » (Goffman, 1975, p. 15). La présence de stigmate peut jeter
un discrédit profond sur la personne et, a partir du moment ot elle posséde un
stigmate, son entourage pratique des discriminations. Le stigmate a donc des
répercussions sur l'identité personnelle et sociale des individus dans le sens ott un
décalage survient entre l'identité virtuelle de la personne, c’est-a-dire l'identité
attendue, et son identité réelle compte tenu de la présence du stigmate. Dans cette
perspective, nous pourrions avancer 'idée que plus les maladies sont stigmatisantes,

plus rares sont les discussions a leur sujet.

Le cancer, et plus particulierement le cancer du sein, est une maladie
stigmatisante. Cette stigmatisation est double. D"un c6té, la maladie et les traitements
lourds qui s’y rattachent peuvent catégoriser la malade comme quelqu’un de déviant
socialement, incapable d’accomplir convenablement ses roles sociaux, tels que ses
roles d’épouse, de mere, ou encore ses roles professionnels. D'un autre coté, la
déviance peut également étre physique dans la mesure ou les traitements engendrent
la plupart du temps des altérations physiques, qui peuvent étre éphémeres ou
définitives selon les cas. Parler de sa maladie, c’est affronter le jugement des autres et

risquer d’étre catégorisée comme déviante.

L’étiquette de déviant varie selon les époques, les lieux et les situations. En ce qui
concerne la maladie, Eliot Freidson a présenté une typologie de la déviance (Freidson,
1984). 11 distingue tout d’abord les maladies sources de déviance primaire de celles
entrainant une déviance secondaire ; c’est-a-dire les maladies qui ne s’organisent pas
en roles particuliers de celles qui le font. Dans la mesure ou les individus peuvent
s’accommoder de leur maladie sans que les attributs du réle de malade ne viennent

entraver leurs roles quotidiens, la plupart des maladies n’occasionnent pas de

193



Chapitre 4 : Les réseaux de discussion : Avec qui discuter de son cancer ?

déviance secondaire : un cadre, pére de famille, enrhumé, peut facilement continuer a
exercer ses rOles professionnels, d’époux et de pere. Cependant, la maniére de
prendre en charge et de considérer les déviants dépend de la responsabilité que les
tiers imputent a I'état de déviance : plus les individus sont tenus pour responsables de
leur déviance, moins leurs écarts sont tolérés quant a 1'accomplissement de leurs
obligations quotidiennes. La plupart du temps, les malades ne sont pas tenus pour
responsables de leur état de santé. En effet, une conception profane de la maladie met
en avant I'idée que les maladies sont exogénes a l'individu et que, en ce sens, ce ne
sont pas les individus qui provoquent les maladies mais leur environnement
immédiat (Herzlich, 1984 ; Laplantine, 1992)1. Pourtant, «alors qu’une personne
stigmatisée n’est pas nécessairement tenue pour responsable de ce qui lui est imputé, on lui
refuse néanmoins, un peu comme a ceux qui sont responsables, les priviléges ordinaires de la
vie sociale » (Freidson, 1984, p. 239). Ceci signifie donc que le malade, méme s’il n’est
pas tenu pour responsable de son état de santé, est traité de la méme maniére qu'un
individu ayant provoqué sciemment son état de déviance (tel un individu qui enfreint
consciemment une norme) et subit, en conséquence, les mémes discriminations que ce
dernier. Le statut de malade engendre alors un remaniement des obligations et des

privileges inhérents a la vie sociale des individus.

La maniere dont sont réorganisés les roles des individus dépend pour une large
part du type de légitimité accordé au statut de malade. E. Freidson met en avant I'idée
que l'acceptation de la déviance, et donc la légitimité du statut de déviant, dépend a
la fois de la capacité du malade a maintenir ses relations sociales et a améliorer son
état de santé. Trois sortes de légitimités sont distinguées qui tiennent compte de la

gravité de la déviance :

- La légitimité conditionnelle ol le déviant est exempté de ses obligations
ordinaires et obtient des privileges supplémentaires & condition de chercher

une aide médicale afin de sortir de la déviance.

1 Certaines maladies sont parfois perques comme endogenes, c’est-a-dire produites par le
comportement des individus comme par exemple le tabagisme pour le cancer ou I’absence de
protections en cas de rapports sexuels pour le sida. Mais la plupart des maladies sont toutefois
pergues comme extérieures a l'individu dans le sens ot 'individu ne souhaite pas étre malade
et n'a pas provoqué volontairement sa maladie.
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- La légitimité inconditionnelle ot le malade est exempté de maniere

permanente de ses obligations normales et obtient des privileges particuliers.

- Lillégitimité ou, cette fois, le déviant est exempté de certaines obligations mais
n’obtient que trés peu de privileges, voire pas du tout. Il doit assumer son
handicap lié a la pathologie et mener ses réles malgré la géne occasionnée par

la maladie.

Eliot Freidson classe le cancer comme « une déviation grave entrainant une légitimité
inconditionnelle ». La malade atteinte de cancer du sein, une fois étiquetée comme telle,
se voit donc déchargée de beaucoup de ses obligations de manieére permanente.
Quand bien méme l'annonce de sa maladie a des tiers peut permettre a la malade de
bénéficier de certains privileges, cette derniére peut avoir peur de la stigmatisation

dont elle fera I'objet apres I'annonce de sa pathologie.

Le processus de catégorisation mis en place par I'environnement social s'oppose

parfois a la volonté des malades qui ne souhaitent pas étre stigmatisées.

En effet, bien souvent, le statut de malade se définit par l'inactivité et la
dépendance & autrui (Parsons, 1970). Les malades atteints de cancer peuvent étre
jugés comme des personnes qui, au pire, ne peuvent plus rien faire et au mieux, ne
peuvent plus tout faire. Or, la dépendance a autrui peut étre pénible et I'inactivité mal
vécue, dans le sens ou les malades peuvent se sentir diminués et cherchent bien
souvent a revendiquer une certaine autonomie, résistant par-la méme a adopter le
role de malade (Herzlich, 1984). La malade atteinte de cancer demande a ne pas étre
assimilée a la maladie mais attend toutefois qu’il en soit tenu compte. En ce sens, elle
cherche & dissocier le personnage social de son statut de malade (Bataille, 2003).
Pourtant, les réponses sociales a la maladie ne sont pas toujours en adéquation avec
les revendications et les attentes des malades. Auquel cas, la catégorisation dont fait
I’objet la personne atteinte de cancer pourrait enfermer 'individu dans sa maladie, et

dans son statut de malade, méme s’il souhaite s’en émanciper et vivre normalement.

La visibilité du stigmate est un facteur crucial dans le processus de
catégorisation. En effet, tous les stigmates ne sont pas immédiatement identifiables et

certaines déficiences peuvent étre plus aisément dissimulées que d’autres. Une
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distinction doit donc étre faite entre les personnes discréditées, dont le stigmate est
directement perceptible par des tiers, et les personnes discréditables dont le stigmate
n‘est pas immédiatement visible (Goffman, 1975). Contrairement aux personnes
discréditées, les personnes discréditables peuvent cacher leur stigmate et conserver
une identité sociale virtuelle correspondant aux attentes normatives. Aussi, moins le
stigmate est visible, moins l'individu est soumis au processus de catégorisation
puisqu’il peut choisir de taire ou de dissimuler sa déficience et se présenter sous un
faux-semblant. En ce qui concerne le cancer du sein, la malade peut, selon les
répercussions physiques de la maladie et du traitement, facilement dissimuler sa
pathologie, puisque, a priori, aucun signe extérieur ne peut révéler son état de santé:
par exemple, une patiente ayant subi une ablation totale du sein peut aisément cacher
son stigmate lorsqu’elle est habillée grace a l'utilisation d’une prothése. De méme,
aucun effet secondaire n’est immédiatement perceptible pour une malade qui suit une
radiothérapie. Dans un premier temps, nous pourrions donc penser que la malade
atteinte de cancer du sein aurait tendance a cacher sa pathologie pour ne pas faire

I'objet de stigmatisation.

Toutefois, cacher son stigmate n'est pas sans danger : I'individu risque a tout
moment d’étre démasqué. Par ailleurs, vivre dans le mensonge nécessite de faire sans
cesse des calculs pour ne pas se trahir. Donc, comme le souligne Philippe Bataille,
dissimuler sa maladie consomme de l'énergie au moment précis oit les malades
auraient besoin de se concentrer dans la lutte contre la maladie (Bataille, 2003). Cela
dit, en révélant son cancer, 'individu peut, par ce biais, légitimer son statut de malade
et justifier le fait que, temporairement ou définitivement, certaines obligations, du fait
des génes occasionnées par la pathologie et son traitement, ne lui incombent plus.
Dans un deuxiéme temps, nous pourrions supposer que la malade atteinte de cancer
dévoile sa pathologie afin de canaliser son énergie dans la lutte pour la guérison, mais

également dans le but de se voir attribuer certains privileges ou certaines dérogations.

Les malades se retrouvent donc face a un dilemme : « dire largement expose au
risque d'étre identifié comme un malade du cancer. Restreindre drastiquement le cercle de ceux
qui savent expose au risque inverse d'étre nié, et donc, non reconnu dans l'identité que leur
confére l'expérience par la maladie grave » (Bataille, 2003 p. 62). Autrement dit, d'un c6té
le silence autour de la maladie exprimerait un refus de la stigmatisation face a

laquelle la malade pourrait se retrouver confrontée, et d'un autre c6té I’annonce de la
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maladie, et le fait d’en discuter, pourrait répondre a un besoin de voir légitimer son

statut de mal portante, sachant trés bien que des discriminations peuvent survenir.

Nous pouvons donc nous demander comment la malade atteinte de cancer du
sein gere cette situation ambivalente : annoncer ou taire, étre stigmatisée ou légitimée.
Il semblerait que l'individu confronté au risque de la stigmatisation « délimite ses
risques en divisant le monde en deux groupes : I'un nombreux auquel il ne révele rien, et
'autre, restreint auquel il dit tout et espére le soutien » (Goffman, 1975, p. 116). En ce sens,
les malades effectueraient des tris au sein de leurs réseaux de relations
interpersonnelles, choisissant de discuter de leur maladie avec certaines personnes

plutdt qu’avec d’autres.

1.2 Les normes de discussions

Les possibilités de discussion sont régies par des normes qui indiquent avec quel
type de partenaire on peut parler de telle question, en I'occurrence, dans la situation
qui nous intéresse, de son cancer. En effet, comme nous venons de le souligner, la
maladie est marquée socialement et nous pouvons treés bien imaginer que des normes
interdisent ou favorisent les discussions sur des pathologies particulieres comme le
cancer. Nous avons donc pensé que les discussions dépendent de l'image que la
maladie renvoie a I'entourage du malade, mais également des besoins de justification

des patientes.

Bien que P.Bataille souligne qu’ « aucune régle d’annonce établie a I’avance n’aide a
dire la maladie autour de soi» (Bataille, 2003) et que les malades procédent
généralement par cercles successifs sans logique vraiment apparente dans I’annonce
de leur maladie a leur entourage, nous pensons que certaines contraintes régissent les

possibilités de discussion de la personne atteinte de cancer du sein sur sa maladie.

o Des contraintes affectives

La plupart du temps, nous sommes alertés de la présence d'une maladie par
'apparition de symptémes : mal de gorge pour une angine, courbatures pour une
grippe, vertiges en cas d’anémie... Le cancer a cette particularité qu’il est silencieux.
Nous voulons dire par-1a que, bien souvent, la survenue de cette maladie est inopinée

et que peu de symptdmes pouvaient laisser présager un tel diagnostic. La survenue
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d’un cancer produit donc une rupture biographique importante dans la mesure ou
I'individu bien portant se voit, & un moment donné, diagnostiqué comme malade
alors qu’il est, généralement, en pleine possession de ses capacités physiques et
intellectuelles. De plus, le cancer renvoie inévitablement a I'idée de mort (Saillant,
1988) et il est vrai que lors de son entrée dans la maladie, le malade envisage le cancer
en terme curable/incurable (Ménoret, 1999). Or, nous savons tous que nous ne
sommes pas immortels mais, la plupart du temps, nous ne pensons pas a notre mort.
La personne atteinte d’un cancer se voit donc confrontée a I'idée de sa mort probable
et cette réalité n’est pas facile a accepter. Discuter de son cancer n’est pas une chose
aisée car c’est reconnaitre que I'on est mortel et que sa mort peut survenir plus tét que
prévu. Nous pouvons donc imaginer qu’il est tout aussi difficile, voire plus

problématique, pour la malade de s’extérioriser & ce sujet.

Toutefois, parce que l'annonce du diagnostic de cancer est un moment
douloureux et émotionnellement chargé, on peut penser que les malades souhaitent
en discuter avec leur entourage et partager leurs émotions avec des proches. En effet,
d'une maniére générale, les individus ont tendance a évoquer socialement les
expériences émotionnelles auxquelles ils sont confrontés, car ils ont le sentiment qu’en
discutant des situations éprouvantes qu’ils viennent de vivre, ils seront en partie
soulagés (Rimé, 1989). En d’autres termes, ce « partage social des émotions » est perqu
comme nécessaire dans la mesure ot il a un effet cathartique : parler des expériences
douloureuses évacue le stress généré par ces événements. Pour ce faire, les individus
tentent de déterminer les origines et les conséquences de ces expériences avec
différents partenaires. De plus, il a été montré que ceux qui ont vécu un épisode
émotionnel en parlent surtout a des proches et de maniere répétitive (Rimé et al,
1998). Dans cette perspective, la parole sur la maladie serait motivée par une

recherche de soutien affectif et émotionnel.

Ceci étant dit, dans ce type d’interaction, les réactions de l'entourage sont
multiples, mais les attentes des individus qui souhaitent discuter des moments
pénibles qu’ils ont vécus sont orientées. Lorsque les individus partagent leurs
émotions avec des proches, ils attendent principalement de ces derniers de la
compréhension et de l'intérét, des marques de soutien et du réconfort par la parole ou

par l'attitude. Par ailleurs, les individus souhaitent des partenaires de I'échange qu’ils
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ne restent pas silencieux et qu'ils réagissent eux-mémes émotionnellement au récit fait
de l'expérience (Christophe, Di Giacomo, 2003). Auquel cas, l'anticipation des
réactions de I'entourage a I'annonce de la maladie peut étre un frein a la confidence :
les malades sont suffisamment perturbées par cette idée de mort possible, sans que
I'entourage ne vienne émettre ses doutes quant a l'issue de la maladie. En effet, les
malades ont besoin de soutien, et ne souhaitent pas ressentir 1'inquiétude des uns ou
étre confrontées & |'optimiste, parfois décalé, des autres. La peur ou la suspicion de
réactions excessives pourraient contraindre la malade a dissimuler son cancer aupres
de certaines personnes. Ainsi, « taire la maladie est également une conduite qui protége des
autres et de leurs réactions. Cela est trés courant. Il ne s’agit plus d’économiser son énergie
mais de se maintenir a distance, comme pour se protéger des réactions décevantes de ceux qui

savent. Décevantes car ne vous aidant pas réellement » (Bataille, 2003, p. 53).

Par ailleurs, dans la mesure ou le cancer est assimilé a 'idée de mort, la malade
percoit trés rapidement que son entourage peut également adhérer a cette
représentation commune. Dés lors, la malade doit faire face a des responsabilités :
cacher son cancer a certaines personnes en vue de les préserver. C'est ainsi que
certains malades préferent taire leur maladie aux personnes agées, qui leur sont
proches, afin de les protéger, ou encore la cachent aux plus jeunes pour ne pas les
choquer. Les malades doivent donc non seulement intégrer le fait qu’elles entrent
dans une maladie grave et peut-étre mortelle, mais elles doivent également tenir

compte de la sensibilité de leur entourage lorsqu’elles souhaitent s’exprimer a ce sujet.

Ainsi, les malades, lors de leur entrée dans la maladie, doivent intérioriser le
caractére mortel de leur pathologie, anticiper les réponses de leur entourage a
Vannonce de la maladie, et prendre en considération I'émotivité de leurs proches.
Selon la maniere dont l'individu pergoit sa maladie, éprouve le besoin de se confier et

prévoit les réactions des autres, ce dernier choisit ou non de se livrer.

Cependant, plus les malades avancent dans le soin, moins elles peuvent cacher
leur pathologie & leur entourage, dans la mesure ou les stigmates du cancer sont de
plus en plus visibles. Les déficiences des malades ne sont généralement pas dues a la
maladie elle-méme mais aux effets des traitements. Lorsque la malade avance dans le

processus thérapeutique, les effets secondaires des traitements sont de plus en plus
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présents (fatigue, perte de cheveux, vomissement...) et en ce sens, la visibilité sociale
de la maladie grandik La malade passe alors du statut d’individu discréditable (qui
peut cacher les stigmates de sa maladie et adopter un statut virtuel) a l'individu
discrédité (qui ne maftrise plus la visibilité sociale de sa maladie et se voit attribuer
d’office le statut de malade), et la stigmatisation devient telle qu’elle ne peut plus se
taire. En effet, méme si la visibilité est moindre (tous les malades ne réagissent pas de
la méme fagon au traitement et, par exemple, certaines malades ne perdent pas leurs
cheveux lors de la chimiothérapie), & un moment donné, les exigences des traitements
(temps consacré aux soins) ou leurs conséquences (les effets secondaires) améneront
la patiente & divulguer sa maladie par besoin de légitimation ou pour répondre aux

interrogations multiples que son entourage formule a son sujet.

Malgré tout, les malades n’ont pas forcément besoin de se justifier dans toutes les
situations qu’elles traversent. Nous voulons dire par-la que les individus peuvent
maintenir des faux-semblants et entretenir un statut virtuel dans certaines situations
sociales (Goffman, 1975). Les malades n’avoueraient alors leur maladie que dans les
situations ou le besoin de légitimation et de reconnaissance se ferait le plus ressentir.
C’est ainsi que, par exemple, la malade atteinte de cancer peut révéler son état de
santé a son employeur pour justifier une absence prolongée, et dissimuler sa maladie
a son voisinage aupres de qui elle n'a pas besoin de s’expliquer. La malade qui ne
souhaite pas s’extérioriser au sujet de sa maladie peut donc trouver diverses
échappatoires : ne pas rentrer dans les détails de la pathologie et laisser planer un
certain mystére autour de sa maladie en parlant par exemple de kyste au lieu de
prononcer le mot « cancer » ; éviter de se rendre dans certains lieux ou elle a toutes les
chances de rencontrer les personnes auprés de qui elle souhaite maintenir un faux-
semblant. Cependant, ces échappatoires ne sont pas infaillibles : dire le minimum sur
sa maladie peut provoquer des réactions inverses a l'effet escompté et susciter la
curiosité. De plus, les traitements du cancer du sein sont relativement longs et la
malade ne peut rester enfermée indéfiniment chez elle, elle sera confrontée aux
regards des autres a un moment ou un autre : lors de réunion de famille, quand elle
fait ses courses, ou encore lorsqu’elle va chercher ses enfants a 1’école, sans compter le
risque qu’elle court de rencontrer quelqu'un qu’elle connait a I'hdpital lors de ses
soins. Ainsi, méme si la malade souhaitait, a priori, préserver certaines personnes ou
éviter d’étre confrontée a la réaction excessive de personnes peu délicates, elle sera

contrainte, & un moment donné, de divulguer son état de santé. Philippe Bataille met
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en avant I'idée que les malades réalisent des tris au sein des personnes qu’ils cotoient
en vue de discuter de leur cancer et que, de ce fait, ces derniers cohabitent a la fois
avec ceux qui savent et ceux qui ne savent pas, mais que le cercle de ceux qui savent
tend toujours & s’agrandir (Bataille, 2003). Ceci confirme bien I'idée que la malade
peut effectivement choisir de se taire mais que, 2 mesure qu'elle avance dans le
processus thérapeutique, le silence devient soit impossible du fait de la présence
irrémédiable du stigmate de la maladie, soit trop lourd parce qu’il nécessite sans cesse
la mise en place d’argumentations et de stratégies variées pour maintenir un faux-

semblant.

Enfin, la confiance et le maintien d’une relation sociale passe par la réciprocité
des échanges (Blau, 1996). Etablir une relation avec autrui, consiste non seulement a
recevoir de l'autre mais également a donner. Afin d’établir une relation de confiance
avec quelqu’un, et en vue de maintenir cette relation, il convient de divulguer des
détails intimes sur soi dans un souci de réciprocité dans l'échange. Ainsi, une
nouvelle contrainte peut amener la malade a discuter de son cancer. Cette contrainte
est d'ordre normatif mais a trait, cette fois, au contenu des relations sociales des
individus. Taire sa maladie revient a cacher des choses sur soi et peut engendrer a la
fois un sentiment de culpabilité chez la malade et un malaise au sein des relations
qu’elle entretient avec des tiers, qui eux se confient sans ménagement. Afin de
maintenir des relations auxquelles elle tient et dans le but de garder un certain degré
d’intimité avec certaines personnes, la malade peut étre amenée a discuter de son

cancer.

o Des contraintes sociométriques

Les possibilités de discussion des malades sont également limitées par des
contraintes sociométriques. En effet, les individus sont insérés dans des réseaux de
relations interpersonnelles aux propriétés structurales distinctes : taille, types de liens
présents, densité des liens, qui facilitent ou limitent les possibilités de discussion des

malades.

En regle générale, les individus préférent interagir avec des personnes partageant
les mémes valeurs, croyances et attributs sociaux (Homans, 1950). Méme si cette
tendance s’est 1égérement affaiblie au cours des trente derniéres années, les relations

d’affinité répondent bien souvent au principe de I'homophilie, notamment en terme
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d’age, de catégories sociales et de diplémes (Forsé, Chauvel, 1995). Les données
montrent que la fréquence d’interaction et l'intensité de la relation sont plus fortes
entre des acteurs qui ont beaucoup en commun (Laumann, 1966). Il en résulte que les
relations de confidence sont également mues par ce principe et que les individus ont
tendance a échanger leurs problemes personnels avec des persohnes dont ils se
sentent socialement et subjectivement proches (Ferrand, Mounier, 1998). La similarité
des ressources et le besoin d’échanger constituent donc la base de ces interactions
(Lazarsfeld, Merton, 1954). Ainsi, nous pourrions penser que les malades, lorsqu’elles
recherchent un soutien affectif, mobilisent leurs relations interpersonnelles en
conséquence, s'adressant a des personnes dont elles se sentent les plus proches au

sein de leur réseau de relations interpersonnelles.

Cependant, les relations sociales n’ont pas que des fins affinitaires dans le sens
ou elles fournissent également aux individus de multiples ressources, constituant
ainsi leur capital social. Ces ressources sont de natures diverses (biens matériels,
informations, services) et peuvent étre réparties en deux catégories: les ressources
possédées par les individus, et les ressources circulant dans les réseaux personnels
des acteurs qui sont accessibles par le biais de liens directs ou indirects (I'individu est
obligé de passer par un ou plusieurs intermédiaires pour accéder a la ressource). Pour
Pierre Bourdieu la richesse d’'un acteur se mesure par le volume de son capital
économique et culturel mais également par la teneur de son capital social (Bourdieu,
1980a). 11 évalue le capital social par le nombre de relations que posséde un acteur.
Selon James Coleman, le capital social est un potentiel de ressources mobilisables en
vue de fins utilitaires (Coleman, 1988, 1994). Il définit le capital social comme un
agencement de relations interpersonnelles permettant a l'individu d’accéder a des

ressources.

Les ressources apportées par les réseaux personnels en cas de maladie présentent
différents types d'aides. On peut notamment relever 'existence d’aides matérielles,
d’aides normatives qui guident et valident les comportements des malades, et d’aides
cognitives qui consistent & fournir des informations et a diffuser des connaissances

qui se rapportent a la maladie (Bozzini, Tessier, 19851 cités par Cresson, 1995). Dans le

! Bozzini L., Tessier R., 1985, « Support social et santé », in Dufresne J., Dumont F., Martin Y. (Dir.), .
Traité d’anthropologie médicale, 'institution de la santé et de la maladie, Presses de 1'université du
Québec, Presses Universitaires de Lyon, pp 905-940.
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cadre de notre these, nous mettrons plus 1'accent sur les ressources cognitives, c’est-a-
dire sur les informations et les connaissances apportées par les réseaux personnels des

malades concernant leur maladie et les traitements.

Aussi, le principe d’homophilie, au sein des relations sociales, subit des
inflexions dans certaines situations, et notamment, lors des interactions a but utilitaire
en vue d’obtenir des informations spécifiques. Autrement dit, I'action instrumentale
suggere des interactions hétérophiles et plus particulierement, des interactions avec
des partenaires sociaux de statut plus élevé. De plus, pour accéder a une ressource
informationnelle, les individus sont amenés a mobiliser des liens faibles (Granovetter,

1973).

Or, la structure des réseaux sociaux varie selon la catégorie sociale et I'age des
personnes. En effet, il apparait que les catégories sociales les plus hautes ont des
réseaux personnels beaucoup plus étendus et diversifiés que les couches sociales
inférieures, et que le nombre de contacts tend a décroitre avec I'age, surtout au-dela
de 40 ans (Héran, 1988). Plus on monte dans la hiérarchie, plus on a de chance d’avoir
des relations sociales nombreuses et variées. De ce fait, « I'opportunité structurale
d’atteindre de meilleures ressources sociales est moins bonne pour ceux dont la position initiale
est relativement basse » (Lin, 1995). Ainsi, nous pouvons nous interroger sur le lien
existant entre linformation sur les maladies et les traitements accessibles et
disponibles pour les malades, via leur réseau de relations interpersonnelles, et leur
appartenance sociale. Nous pouvons penser que les recherches informationnelles
seront plus ou moins efficientes selon la catégorie sociale a laquelle appartiennent les
malades : compte tenu de la diversité de leurs réseaux de relations interpersonnelles,
nous pouvons envisager que les malades issues des couches sociales les plus hautes

seront favorisées face aux patientes des catégories sociales les plus basses.

Enfin, la mobilisation de ressources dépend de la position structurale de l'acteur :
un individu excentré qui doit passer par des intermédiaires multiples et variés pour

accéder a une ressource précise est défavorisé par rapport a un individu dont la

position est centrale et qui peut accéder directement a I'interlocuteur qu’il choisit.
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Différentes contraintes compliquent les discussions possibles autour de la
maladie. Les malades atteintes de cancer peuvent ressentir des difficultés & assumer le
poids de la stigmatisation et, par conséquent, restreindre les discussions dans les
situations ot la catégorisation s’avere relativement limitée et dans les situations ot les
discussions sur la maladie simposent. De plus, les patientes doivent gérer les
discussions sur leur maladie en fonction de 'image que renvoie la maladie a leur
entourage et selon lintimité des relations qu'elles entretiennent avec autrui.
Lorsqu’elles souhaitent se confier, les malades doivent prendre en considération
I'émotivité de leur entourage et le contenu des relations qu’elles entretiennent avec les
personnes qu’elles cotoient. Enfin, la composition et la structure sociométrique des
réseaux personnels des malades déterminent les possibilités de mobilisation de

ressources informationnelles autour de la maladie.

En fonction des possibilités de stigmatisation et de la nécessité de légitimation
sociale, selon que les malades percoivent que leur entourage est capable d’assumer le
poids de la maladie, compte tenu de l'intensité des liens que les malades souhaitent
maintenir avec leurs relations, selon leurs envies de discussions (recherche de soutien
affectif ou mobilisation de ressources particuliéres) et enfin, selon les conjonctures
relationnelles qui s’offrent a elles (nombre et types de partenaires disponibles), les
propriétés des réseaux de discussion sur le cancer peuvent varier sensiblement. Nous
nous intéresserons donc a la composition des réseaux de discussion sur la maladie, en
tenant compte de ces contraintes sociales, affectives et relationnelles, qui favorisent ou

inhibent les confidences sur la maladie.

2 Les réseaux de discussion inclus dans des réseaux personnels

Lors de notre enquéte, nous avons demandé aux malades de citer, dans un
premier temps, les personnes avec lesquelles elles discutaient de leur maladie. La

question se présentait de la maniére suivante :
« Nous allons maintenant parler des personnes que vous connaissez et qui vous entourent,

Depuis le diagnostic de votre maladie et plus particuliérement depuis le début de votre

traitement, vous avez du parler avec certaines personnes de votre maladie.
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Pour commencer, pouvez-vous m’indiquer les personnes avec qui vous avez parlé ou
avec qui vous parlez actuellement de votre maladie ? Ces personnes peuvent étre des

amis, des membres de votre famille, des collégues de travail, des voisins... »

Ces personnes constituent « le réseau de discussion sur la maladie ». Ainsi, nous
appelons « réseaux de discussion », ce que E. Freidson appelle « le systéme référentiel
profane » (Freidson, 1984), et plus particuliérement, les personnes avec qui la malade

discute, de maniere plus ou moins approfondie, de son cancer.

Dans un deuxiéme temps, nous demandions aux malades de nommer les
personnes qu’elles cotoient mais avec lesquelles elles n’abordent pas leur pathologie.

La question était formulée de cette facon :

« En dehors des personnes citées, vous fréquentez stirement d’autres personnes avec qui vous
ne discutez pas de votre maladie.

Pouvez-vous me citer les personnes que vous connaissez et que vous fréquentez ? Ces
personnes peuvent-étre des amis, des parents, des collégues, des voisins ou d'autres

personnes... »

Les personnes citées en second lieu forment ce que nous appellerons « le réseau de
non-discutants ». De cette maniére, nous pouvions reconstituer l'ensemble des
« réseaux personnels » des malades qui se composent a la fois des personnes avec
lesquelles les malades discutent de leur maladie et de celles avec lesquelles elles ne
discutent pas de leur cancer : c’est-a-dire la somme des « réseaux de discussion» et des
« réseaux de non-discutants ». Ainsi, «le réseau de discussion sur la maladie » est-il
étroitement lié au réseau personnel des malades puisque le réseau de discussion est
une sélection au sein du réseau personnel des malades. Nous pouvons éclaircir

I'imbrication des réseaux cités par les patientes par le schéma suivant :
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Réseaux
personnels

N=2003

Nous avons interrogé 100 patientes. L’ensemble des relations interpersonnelles
citées par ces malades s’éleve a 2003 alters', et le nombre de personnes appartenant
aux réseaux de discussion a 1325. Nous effectuerons nos calculs en base individu.
Autrement dit, nous analyserons comment se caractérisent les différents réseaux de

discussion pour chaque malade interviewée.

Tableau 1 : Répartition de Ia taille des réseaux
de discussions. (n=100)

Taille des réseaux de discussion

Moins de 7 personnes 21%*

Entre 7 et 18 personnes 54%

Plus de 19 personnes 25%
Ensemble 100%
Moyenne=13

21% des réseaux de discussion
comportent moins de 7 personnes

Les malades interrogées discutent de leur pathologie avec 13 personnes en
moyenne. Ce nombre oscille entre 3 et 31 personnes, mais seulement 21% des
personnes interviewées discutent avec moins de 7 personnes de leur maladie, et 25%

avec plus de 19 personnes.

' On appelle « alters » les personnes avec qui I'individu est en relation. Les alters sont les membres des
réseaux.
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Tableau 2 : Taille moyenne des réseaux de discussion
en fonction de 'dge des malades.

Age Taille des réseaux de discussion
Moins de 60 ans 15*
n=59
Plus de 60 ans 1
n=41
Ensemble 13
n=100
*En moyenne, les patientes agées de moins de 60 ans
discutent de leur cancer avec 15 personnes.

La moyenne d’4ge des malades est de 57,7 ans. Lorsque nous nous intéressons a
répartition de la taille des réseaux de discussion autour de 60 ans, nous remarquons
que le nombre de personnes auprés de qui les malades peuvent discuter de leur
cancer apres 60 ans diminue : le nombre de discutants passant de 15 a 11 personnes.

Tableau 3 : Taille moyenne des réseaux de discussion
en fonction de la catégorie sociale des malades.

Catégorie sociale Taille des réseaux de discussion
Cadres et professions intermédiaires 13*
n=26
Employées 17
n=30
Ouvriéres 10
n=17
Indépendantes 15
n=8
Inactives 10
n=19
Ensemble 13
n=100
* En moyenne, les malades cadres ou exergant une profession intermédiaire
discutent avec 13 personnes de leur cancer.

Enfin, en ce qui concerne la catégorie sociale, les employées ont avec 17
personnes en moyenne, le réseau de discussion le plus développé, suivies des
indépendantes qui se confient auprés de 15 personnes. Par ailleurs, les malades
appartenant a ces deux catégories sociales ont un nombre de discutants au-dessus de
la taille moyenne des réseaux de discussion. Par contre, les ouvrieres et les femmes
inactives se situent en dessous de la moyenne en ce qui concerne le nombre de
personnes avec qui elles discutent de leur maladie, puisque leur nombre moyen de

discutants s’éléve a 10 personnes.
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Nous observons donc des variations dans le nombre de confidents sur la maladie
selon I'age et la catégorie sociale des personnes interrogées. Cependant, comme nous
venons de le souligner, le choix des personnes auprés desquelles la malade s’adresse
pour discuter de sa maladie dépend des caractéristiques structurales de son réseau
personnel : la malade sélectionne au sein de son réseau personnel les personnes avec
lesquelles elle souhaite discuter de sa maladie. En ce sens, le réseau de discussion est
lié a Yenvironnement interpersonnel des malades et nous ne pouvons pas nous
intéresser aux particularités relationnelles des réseaux de discussion sur la maladie
sans nous pencher sur les caractéristiques des réseaux personnels des malades ; les

liens disponibles délimitant les possibilités de mobilisation de ces liens.

21 Les personnes avec lesquelles on peut parler de sa maladie: une

présélection :

Le recensement du réseau personnel des malades vise & déterminer dans quelle
mesure les liens mobilisés (les personnes avec qui la malade discute de sa maladie)
refletent simplement les liens disponibles (les personnes que la malade fréquente), ou
bien s’il existe une disparité entre les relations disponibles et les relations
effectivement mobilisées. La question a se poser est: quelles sont les personnes
choisies par la malade pour discuter de la maladie parmi les personnes qu’elle cotoie
régulierement. L'objectif est d’observer avec qui on parle de son cancer en fonction

des personnes qui composent son réseau personnel.

Nos résultats montrent que les malades interviewées fréquentent en moyenne 20
personnes. Toutefois, les malades ne discutent pas de questions générales de santé, ni

de leur maladie, avec 'ensemble des personnes appartenant a leur réseau personnel.

En moyenne, les enquétées discutent de questions générales de santé avec
seulement 4 personnes!. Ce nombre moyen est nettement supérieur aux résultats

exposés par Alexis Ferrand dans une enquéte sur les systémes locaux de santé, ot le

1 Une question subsidiaire de notre questionnaire visait une description du réseau de
discussion sur des questions de santé en général. Le générateur de nom était présenté de la
maniére suivante :

« 1l peut arriver que vous discutiez avec certaines personnes de questions de santé sur des
themes généraux. Ces personnes peuvent étre des amis, des membres de votre famille, des
collégues de travail, des voisins... _

Parmi les personnes déja citées, pouvez-vous m’'indiquer celles avec qui vous discutez
d’une maniére générale de questions de santé ? »
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réseau de discussion sur sa propre santé ne comportait que 1,3 personnes et celui sur
les maladies 0,8 (Ferrand, 2001). Cette différence de moyenne peut s’expliquer par
notre contexte de passation qui, rappelons-le, se déroule au sein méme de 1'hépital ou
sont soignées les interviewées. Le fait de se trouver a la fois dans un lieu médicalisé et
qui plus est, en cours de traitement, peut entrainer une sur-citation du nombre de

personnes avec qui les malades percoivent qu’elles discutent de questions de santé.

Lorsque I'on s’intéresse aux discussions des malades sur leur propre maladie,
nous remarquons que 13 personnes sur 20 sont citées. Les réseaux de discussion
représentent, en moyenne, 66,8% des réseaux personnels des malades : les patientes
discutent de leur maladie avec 67% des personnes qu’elles fréquentent régulieérement.

Ceci est trés élevé comparé aux résultats discutés auparavant.

Face a ce premier résultat, un paradoxe demeure dans la mesure ot nous avions
émis I'idée que le cancer est une maladie a priori stigmatisante et que, en ce sens, les
malades auraient tendance a cacher leur pathologie au plus grand nombre. Ces
résultats suggérent donc que, malgré la stigmatisation possible, les malades ont
besoin, lorsqu’elles sont confrontées a une maladie particuliérement grave, de
mobiliser leurs relations personnelles. Cette mobilisation répondrait alors, comme
nous I'avions souligné, soit a un besoin de 1égitimation du statut de malade, soit 4 une

recherche d'informations particulieres concernant la maladie, ou encore & un besoin

de soutien affectif pour traverser I'épreuve de la maladie et du traitement.

Par ailleurs, il y a encore une dizaine d’années, les représentations collectives
associaient le cancer a la mort (Saillant, 1988 ; Sontag, 1993). En effet, le cancer était
per¢u comme une maladie incurable, comme un mal qui ronge les malades
intérieurement a petit feu. De ce fait, le cancer demeurait une maladie taboue, et peu
de personnes atteintes s’aventuraient a discuter de cette maladie par peur du regard
et du jugement d’autrui. De plus, d’aprées Monique Ménoret, 47% des personnes
considerent encore le cancer comme une maladie incurable (Ménoret, 1999). Face au
nombre relativement important de confidents mobilisés a ce sujet, nous pouvons nous
demander si 'image que véhicule le cancer n'est pas en cours de mutation. Nous
pourrions penser que le cancer est un sujet moins censuré que nous aurions pu
I'imaginer et que, finalement, les patientes ne cachent plus vraiment leur pathologie et

en discutent relativement ouvertement.
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Toutefois, en dehors des personnes que les malades fréquentent régulierement, il
se pourrait que le cancer ne soit pas un théme aussi facile a aborder qu’il n’y parait de
prime abord. De plus, certaines relations sont plus sollicitées que d’autres par les
malades pour discuter de leur maladie. Autrement dit, on ne peut pas parler avec tout
le monde de sa maladie et plus particulierement de son cancer, quand bien méme il
s’agit de personnes que l'on cotoie régulierement. Il convient donc de relativiser la
liberté de parole des malades atteintes de cancer. La question a se poser est alors la
suivante : avec quelles personnes les malades peuvent-elles discuter de leur cancer
parmi l'ensemble des personnes qui composent leurs réseaux de relations

interpersonnelles, et quelles sont les relations de confidence privilégiées ?

2.2 Caractéristiques relationnelles des discutants

Pour déterminer quelles sont les caractéristiques sociales et relationnelles
particuliéres des personnes avec lesquelles les malades peuvent discuter de leur
cancer, nous devons comparer la proportion de liens présents au sein des réseaux
personnels avec la proportion de liens choisis comme relation de discussion. Le fait
que le réseau de discussion soit inclus dans le réseau personnel des malades a hauteur
de 67%, nous oblige a prendre en considération des variations méme minimes dans la
comparaison de la répartition des types de partenaires au sein de ces deux réseaux.

Tableau 4 : Comparaison des proportions moyennes des types de liens et du sexe des alters entre les
réseaux personnels et les réseaux de discussion.

Sexe Liens
Homme | Femme | Enfant | Conjoint | Parent | Fratrie | Autre |Ami | Collégue | Voisin | Autre
Parent
Réseaux 36,3% |63,7%* | 11,6% [4%* 28% [11% |31,6% [(23% (8,1% 64% |15%
Personnels
n=100
Réseaux 334% |66,6% |16,5% {6,9% 26% [127% [20,6% |24,5% |7,8% 67% |1,6%
Discussion
n=100

*En moyenne, le réseau personnel des malades est composé de 63,7% de femmes.
** En moyenne, les conjoints représentent 4% du réseau personnel des malades.

Les réseaux personnels des malades sont composés en moyenne de 36%

d’hommes et de 64% de femmes. Etant donné que le cancer du sein est une pathologie
qui touche essentiellement les femmes, et qui peut étre amenée & bouleverser la
perception intime du corps, nous avions supposé que les patientes se tourneraient

plus volontiers vers les femmes de leur réseau personnel pour se confier. En ce sens,
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nous supposions que les malades interrogées discuteraient moins de leur maladie
avec les hommes, choisissant donc plus facilement des femmes qui, a leurs yeux,
pourraient paraitre plus a méme de les comprendre dans leur ressenti de la maladie.
Quand bien méme le réseau de discussion sur la maladie est essentiellement composé
de femmes (67%), cette répartition est quasiment identique a celle relevée au sein des
réseaux personnels. En d’autres termes, on retrouve sensiblement la méme proportion
d’hommes et de femmes au sein des réseaux de discussion qu’au sein des réseaux

personnels des malades.

Le réseau de discussion étant une sous-sélection du réseau personnel, les
caractéristiques des alters présents au sein du réseau de discussion peuvent étre
corrélées aux particularités des personnes appartenant au réseau personnel. Le
nombre de personnes disponibles détermine les opportunités de choix et donc, la
probabilité d’avoir un homme ou une femme au sein du réseau de discussion sur la
maladie croit avec le nombre d’hommes ou de femmes présents au sein du réseau
personnel et inversement. Pour neutraliser I'incidence des caractéristiques du réseau
personnel sur les caractéristiques du réseau de discussion, nous avons calculé des
taux de sélection des discutants ; ’est-a-dire les proportions moyennes des individus
appartenant au réseau de discussion sur la maladie en tenant compte des proportions
d’alters ayant les méme particularités au sein du réseau personnel des malades. Par ce

rocédé, nous avons conirdlé 1effet de dépendance du réseau de discussion au réseau
P

personnel.
Tableau 5 : Taux de sélection des relations de discussion selon
les types de liens et le sexe des aiters
Sexe Liens
Homme | Femme | Enfant | Conjoint | Parent | Fratrie | Autre | Ami | Collégue | voisin
Parent
Taux de sélection des | 62,7%" | 69,4%* | 84%™ | 87,5% | 67% [80,1% | 52,9% [ 76% | 71,4% |67,4%
relations de
discussion
Effectifs n=100 { n=100 | n=93 | n=72 | n=44 | n=82 | n=98 [n=89| n=33 | n=55

* En moyenne, les malades discutent de leur pathologie avec 69,4% des femmes qu'elles cétoient.
**En moyenne, les malades discutent de leur pathologie avec 84% de leurs enfants.

! Les calculs sont en base individu : pour chaque malade, nous avons comptabilisé le nombre d’hommes
au sein du réseau de discussion que nous avons divisé par le nombre d’hommes au sein du réseau
personnel. En faisant la moyenne des proportions obtenues pour chaque malade, nous obtenons le taux
de sélection présenté ci-dessus.
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En nous intéressant a la sélection faite par les malades au sein de leurs réseaux
personnels, nous remarquons que, en moyenne, 69 % des femmes appartenant aux
réseaux personnels des malades sont choisies par ces derniéres pour discuter de leur
maladie contre 63% des hommes. Ainsi, méme si les patientes préférérent choisir des
femmes pour discuter de leur maladie, cette proportion est moindre comparée a celle
des hommes. Ceci signifie donc que la variable sexe n'est pas une variable
discriminante dans le choix des personnes avec qui les patientes souhaitent discuter
de leur cancer du sein, et que la barriére du sexe n’est pas aussi importante que nous
aurions pu le supposer, quand il s’agit pour une femme de discuter de son ressenti

vis-a-vis d’une pathologie féminine.

En ce qui concerne la nature des liens (tableau 4), les réseaux personnels sont
composés en majorité de la famille (61%), puis des amis (23%), et enfin des collegues
de travail (8%) et des voisins (6%). La répartition des liens au sein des réseaux de
discussion rejoint la distribution présente au sein des réseaux personnels puisque la
famille représente 59% des réseaux de discussion, les amis 24,5%, les collegues 8% et
les voisins 7%. A ce stade de l'observation, nous serions tentés de dire que la nature
des liens unissant les malades et les membres de leurs réseaux n’est pas un critere de
sélection dans le choix des personnes aupres de qui elles se confient. Le fait d’étre un
membre de la famille, un ami, un collegue de travail ou encore un voisin,
r’interfererait pas dans le fait d'étre un confident potentiel. Cependant, en observant
les taux de sélection des relations de discussion selon les types de liens (tableau 5),
nous remarquons que les malades effectuent bien une sélection des personnes avec
lesquelles elles souhaitent discuter de leur pathologie. En effet, le conjoint semble
l'interlocuteur privilégié des malades puisque 87,5% des patientes ayant un conjoint

discutent avec ce dernier de leur cancer. Ce constat ameéne une double réflexion.

D’une part ce résultat semble aller de soi dans la mesure ol les conjoints
semblent effectivement les personnes les plus proches des malades, et donc les plus a
méme de soutenir les patientes dans 1'épreuve qu’elles traversent. De plus, la gravité
de la pathologie et 'agressivité des traitements font du cancer du sein une histoire de
couple, et non plus une affaire personnelle, o la malade doit gérer seule sa
pathologie : le conjoint est nécessairement impliqué dans le parcours de l'autre a
cause des conséquences directes que la maladie implique dans gestion de la vie

quotidienne. En ce sens, la maladie perturbe autant la vie quotidienne des conjoints
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qu’elle bouleverse celle des malades. Parce que le cancer devient une question
centrale pour le couple, il semble évident que le conjoint soit le confident le plus

sollicité par les malades pour discuter de la pathologie et des traitements.

Mais a l'inverse, on constate que dans 12,5% des cas, les malades ne discutent pas
du tout de leur pathologie avec leur conjoint. Ce résultat mérite d’étre souligné car il
attire l'attention sur le fait que, pour un certain nombre de malades, le silence autour
de la maladie regne dans le couple. C'est le cas, par exemple, d'une patiente qui nous
expliquait au cours d'un entretien que son mari, méme s'il était parfaitement avisé de
sa maladie, ne souhaitait pas s’exprimer a ce sujet. Ce dernier assistait sa femme, se
rendait avec elle aux multiples consultations médicales, écoutait les avis et les
recommandations du cancérologue et des infirmieres, mais évingait toutes
conversations sur la maladie dés leur retour au domicile conjugal, voire en quittant

I'enceinte méme de la salle de consultation ou de soins.

D’'une maniére générale, il semblerait que les bien portants ressentent des
difficultés a communiquer ou a vivre avec un malade (Herzlich, 1984). Philippe
Bataille avait d’ailleurs signalé que la maladie peut perturber la relation conjugale du
fait de la difficulté qu’éprouvent les conjoints a gérer personnellement le poids de la
maladie (Bataille, 2003). Les conjoints se trouvent effectivement dans une situation
équivoque dans la mesure o ils doivent a la fois apporter du réconfort, et gérer leur
propre stress dd a la survenue de la maladie. De plus, le cancer du sein altere un atout
majeur de la séduction féminine. Par conséquent, un certain malaise peut apparaitre,
rendant les conversations a ce sujet problématiques : les malades peuvent éprouver de
la honte vis-a-vis de ce nouveau corps mutilé par le geste chirurgical, et les conjoints

peuvent avoir des difficultés a accepter la mutilation de leur femme.

Ainsi, parfois, les conjoints sont trop impliqués dans le parcours thérapeutique
des malades pour pouvoir prendre suffisamment de recul et discuter ouvertement de
la maladie ou soutenir leurs conjointes. Par peur de les toucher en s’exprimant
ouvertement, ou parce que les discussions sur le ressenti de la maladie s’avérent étre
restreintes entre les malades et leurs conjoints, les patientes préferent s’adresser a
d’autres personnes, qui peuvent étre subjectivement tout aussi proches, mais qui,
parce qu’elles ne sont pas confrontées a la maladie au quotidien, peuvent peut-étre

mieux écouter, conseiller, voire consoler.
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Les enfants et la fratrie sont choisis en second lieu par les patientes pour discuter
de leur maladie puisque, a partir du moment ot ils composent les réseaux personnels
des patientes, les enfants sont inclus dans les réseaux de discussion sur la maladie a
hauteur de 84%, et la fratrie dans 80% des cas. Les patientes discutent ensuite avec
leurs amis et leurs collegues de travail et enfin avec leur voisinage: 76% des amis
appartenant aux réseaux personnels font partie des réseaux de discussion sur la
maladie, 71% des collegues de travail, puis 67% des voisins. Par contre, seulement

53% des liens de parenté éloignés sont sollicités par les malades pour discuter de leur

pathologie.
Tableau 6 : Taux de sélection des relations de discussion selon les types
de liens combinés au sexe des alters
Liens
Sexe Enfant | Conjoint | Parent | Fratrie | Autre | Ami | Collegue | voisin
Parent
Sexe masculin | 81,9%* | 87,5% | 64,3% | 67,7% | 43,6% | 68,7% | 70,4% 69,7%
Réseaux n=72 n=72 | n=14 | n=50 | n=78 | n=53 n=21 n=19
discussions | Sexe féminin | 855%| ___ 70% | 87,7% | 58,2% |76,8% | 72,3% 65,1%
n=69 __ n=40 | n=72 | n=94 | n=87 n=31 n=51
* 81,9% des patientes ayant un fils, discutent avec ce dernier de leur cancer.
**85,5% des malades ayant une fille, discutent avec cette derniére de leur cancer.

Lorsque l'on s’intéresse au sexe de la personne choisie, nous remarquons qu’il
joue cette fois un role sur le type de liens que les patientes sélectionnent. On a vu que,
d’'une maniere générale, les malades préférent discuter de leur maladie avec les
femmes de leurs réseaux. Cependant, cette sélection selon le sexe est plus prononcée
pour certains types de liens (tableau 6). Au sein de la fratrie, les malades préferent
discuter de leur maladie avec leurs sceurs plutdt qu’avec leurs fréres, puisque 88% des
sceurs présentes au sein des réseaux personnels appartiennent aux réseaux de
discussion contre 68% des freres. De méme, en ce qui concerne les liens amicaux, ces
derniers sont sur-représentés a partir du moment ou1 il s’agit d'une femme. Par contre,
le sexe joue dans une moindre mesure dans le choix des enfants, des parents et des
collegues de travail. Par ailleurs, quand bien méme les parents éloignés ne sont
choisis qu’en dernier recours par les malades pour discuter de leur maladie, ceux de
sexe féminin sont privilégiés face a ceux de sexe masculin, avec une différence de 14,6

points entre les deux taux de sélection.
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Il existe différents niveaux de discussion autour de la maladie. Les discussions
peuvent prendre la forme de simples nouvelles ou s’étendre a la confidence: les
malades ne discutent pas avec la méme intensité de leur maladie avec I"ensemble des
personnes qui composent leur réseau de discussion. Une nouvelle sélection des
discutants est établie, qui tient compte du contenu des discussions sur la maladie.
Nous devons donc déterminer de quelles maniéres les malades effectuent ce tri entre
les personnes auprés de qui elles discutent de maniere approfondie de leur cancer, de

celles aupres de qui elles ne font que survoler la maladie.

3 Les sous-ensembles du réseau de discussion

Le «réseau de discussion » est constitué des personnes auprés desquelles les
malades ont dévoilé leur état de santé. Les membres de ces réseaux sont tous des
confidents potentiels. En analysant les discussions que les patientes ont pu avoir avec
leur entourage!, nous nous sommes rendu compte que les membres des réseaux de
discussion ne parlaient pas de la maladie avec la méme intensité. Plus
particulierement, nous avons remarqué que certaines personnes, citées par les
malades comme appartenant aux réseaux de discussion sur la maladie, ne sont pas
des personnes avec lesquelles les malades parlent véritablement de leur pathologie.
En effet, il existe au sein des réseaux de discussion des personnes qui soutiennent les
malades dans 1'épreuve qu’elles traversent mais qui ne sont pas pour autant des
personnes avec lesquelles les patientes échangent, & proprement parler, sur leur
maladie, et encore moins sur leur ressenti. Un certain nombre de personnes du réseau
de discussion, lorsqu’elles s’adressent aux malades, se contentent de prendre des
nouvelles ou s’assurent de leur état de santé, mais ne rentrent pas dans les détails de

la maladie et du traitement.

Pour étayer nos propos, nous présenterons la description faite par une patiente
des conversations qu’elle dit avoir eues avec les membres de son réseau de discussion.
Cette malade a énuméré cinq personnes avec lesquelles elle dit avoir parlé de sa

pathologie. Pour chaque confident potentiel cité, la question « Quand vous discutez avec

1 Nous présenterons les contenus de ces discussions et leurs analyses dans le chapitre 5.
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cette personne au sujet de votre maladie, vous parlez plutét de quoi en particulier ? » était

posée. Voici les réponses formulées par la malade pour chacune des personnes citées :

Tout d’abord Véronique, la fille de la patiente : « Ma fille m’a dit : “Il ne faut pas
t'en faire maintenant on fait de belles choses, la médecine ¢a va maintenant”. Parce qu’en fait,
je me faisais du souci vis-d-vis de l'opération. ['étais inquiéte. Je ne vivais plus n'importe
comment. Elle m’a rassurée et puis elle m’a dit “Si tu vas a Oscar Lambret, c’est bien li bas,
c’est des spécialistes, ils savent ce qu'ils font”. Et puis c’est vrai que maintenant on me l'a
enlevé et que je n'ai pas trop de cicatrices. Ma fille m’a dit que y’en a beaucoup, que ¢a se voit
beaucoup des femmes qui ont ¢a. Elle m’a dit aussi que j'aurais siirement pas de chimio mais
que si je dois en avoir, il faut le faire. Alors j'ai dit bien siir, s'il faut, on fera la chimio. C’est
vrai, il faut se soigner n’importe comment. Comme elle dit “Tu dois faire ce que tu dois faire”.
Elle m’a dit de suivre ce qu’on me dit mais n’importe comment, je peux pas faire autrement. Et
puis bon, 14, elle prend de mes nouvelles et puis comme elle me fait mes pansements parce que
j'étais mouillée et tout. Elle me dit que c’est normal. Enfin, elle est contente que ¢a se soit bien
passé. » Nous pouvons voir que quatre thémes de représentations! du cancer du sein
ressortent des conversations que la malade dit avoir eues avec Véronique. En effet, sa
fille a abordé les thémes du traitement en parlant des avancées de la médecine, de la
diffusion en avangant 1'idée qu’a I'heure actuelle beaucoup de femmes sont touchées
par le cancer du sein, de la qualité de la prise en charge des malades atteints de cancer

au Centre Oscar Lambret et de I’obligation de soins.

Ensuite, son Mari : « Lui, il est a I'hbpital aussi. Il avait la plevre qui s'était décollée
parce qu’il est silicosé. La plévre elle voulait plus se recoller. Un pneumothorax il a fait. Alors
1a, il ne savait pas trop quoi dire et puis je ne voulais pas l'inquiéter. Il était hospitalisé alors
c’est pas facile. Il prend des nouvelles et je lui en donne. Il me demande comment ¢a va, si j'ai
mal. En fait, il se fait du souci parce qu’il est 4 I'hbpital et que moi je suis malade. Il ne peut
pas s’occuper de moi en fait. » Il ressort de cet extrait que le mari de la malade, bien que
cité comme confident sur la maladie, n'est pas une personne avec laquelle cette
patiente a discuté de la maladie. Son mari s’est contenté de prendre des nouvelles de
son état de santé sans véritablement communiquer son ressenti personnel vis-a-vis du

cancer. Ce silence a été par ailleurs justifié par I'’hospitalisation du conjoint.

'Nous détaillerons I’ensemble des thémes abordés par les malades et leurs conﬁdents,'lors des
discussions sur la maladie, dans le Chapitre 5.
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Une amie Isabelle : « Elle ne dit pas grand chose. Elle me demande comment ¢a va, ce
qu’on va me faire... On ne se voit pas trés souvent alors on parle pas trop de ¢a quand on se
voit. » Tout comme le mari de la patiente, cette amie n’est pas une confidente. Elle
manifeste son soutien et son intérét, mais ne diffuse pas d’informations et ne fait pas
part de ses opinions concernant le cancer du sein. La rareté des contacts est un
argument avancé pour expliquer le contenu superficiel de ces échanges autour de la

maladie.

Valérie, une autre amie qui a eu un cancer du sein : « Elle m’a dit que la chimio c’est
pire que les rayons. Les rayons, elle dit que ¢a chauffe c’est tout. Elle connait. Elle a eu la
méme maladie. Elle, on lui a enlevé le sein. Ca fait 25 ans. Elle m’a dit qu’en ce temps la,
c’était pas comme maintenant. Qu'est-ce qu’elle a souffert ! Elle a fait de la chimio, elle
revenait, elle dit : “['étais malade, je pouvais plus rien faire, j'étais obligée de me coucher”. Et
puis elle avait un mari malade a ce moment la aussi. Elle dit: “J'en pouvais plus, j'étais
toujours toute seule. C'est dur, c’est trés dur”. Elle m’a quand méme rassurée. Elle m’a dit :
“Toi, c’est peut-étre pas pareil. Et puis maintenant la médecine, c’est pas comme avant. Il n'y
avait pas tout ce qu’il y a maintenant. Ils ne faisaient pas tout ce qu’il y a maintenant”. Elle
dit : “Moi, on me l'a enlevé directement et puis... mais je suis encore li elle me dit, alors tu
n'as pas besoin d'avoir peur”. C’est vrai ce qu’elle dit, elle est encore la. Elle s’en est sortie. Et
puis elle est venue a Oscar Lambret. Elle me dit qu’elle ne se souvient pas bien mais qu’elle
avait été bien soignée, qu’elles étaient plusieurs femmes dans la chambre. C’est tout. » Valérie
fait part de son expérience de malade pour argumenter sa perception de la maladie.
Elle aborde la question des traitements mais son discours est ambivalent. En effet, elle
présente les traitements sous 1'angle de leurs contraintes manifestes tout en précisant
que la médecine a fait des progres. Enfin, elle ne manque de souligner ses 25 ans de
rémission pour convaincre la malade que le cancer du sein est une maladie curable et

que le Centre Oscar Lambret est un établissement sérieux.

Enfin Andrée, une amie également : « Avec elle, j’ai pas tellement beaucoup parlé. Je
lui ai dit que j'avais vu le docteur, que j'avais une grosseur au sein et qu’on allait me l'enlever.
Elle m'a dit : "Il ne faut pas t'en faire”. Elle m’a rien dit a part que son beau-pére a le cancer
des poumons et puis c'est un silicosé alors elle dit : “C’est un silicosé et puis maintenant, il a le
cancer des poumons”. Elle dit : “Regardez, il ne faut pas s’en faire, mon beau-pére, il est la
depuis quand !”. Donc, il ne faut pas que je m’en fasse parce qu’il a le cancer des poumons

depuis longtemps et puis par-dessus le marché la silicose, donc c’est les poumons aussi. Moi, -
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c’est quand méme pas le cancer des poumons elle dit. Voila ce qu’on s’est dit avec Andrée. »
Bien que les échanges entre Andrée et la malade soient relativement sommaires, cette
amie a tout de méme fait part de sa confiance dans les perspectives de guérison. Pour
ce faire, le cas de son beau-pere atteint d'un cancer des poumons depuis longtemps
sert d’argumentaire & Andrée qui tente de relativiser la gravité du cancer du sein de la

malade interrogée.

A travers cet exemple, nous voyons que deux membres du « réseau de discussion »
sur la maladie ne sont pas des personnes aupres de qui les malades se confient ou

échangent des impressions sur le cancer du sein.

I nous a semblé important de dresser des sous-catégories de réseaux de
discussion, en avancant I'idée que les réles tenus par les personnes qui soutiennent
psychologiquement les malades grice a leurs prises de nouvelles n'étaient pas les
mémes que les rdles tenus par les personnes auprés desquelles les malades peuvent se
confier et parler de maniere plus ou moins approfondie de leur maladie. Par ailleurs,
en partant de l'hypothese que la teneur des discussions peut engendrer des
significations différentes pour la malade sur la maniére dont l'entourage percoit sa
maladie, établir une distinction au sein des confidents nous a semblé essentiel en vue
de l'analyse de linfluence profane dans la construction des représentations des

malades.

Parmi les réseaux de discussion, nous distinguerons donc les « réseaux de
confidence», qui se composent exclusivement des personnes avec lesquelles les
malades discutent de maniere détaillée de leur pathologie ; des « réseaux de soutien »,
qui réunissent les personnes qui, a défaut de discuter de la pathologie, prennent des
nouvelles des malades. Cette dichotomie des réseaux de discussion, que nous avons
établie, introduit donc une nouvelle imbrication au sein des réseaux personnels des

malades qui peut étre illustrée par le schéma ci-dessous :
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Réseaux

personnels
N=2003

Les réseaux de confidence et de soutien présentent donc des degrés différents de
discussions sur la maladie, entre les malades et leur entourage. Au sein du réseau de
confidence, la maladie est discutée de maniére approfondie, voire mise en débat. Par
contre, au sein du réseau de soutien, les discussions sont relativement sommaires et se
réduisent a de la courtoisie, consistant & prendre des nouvelles de 1'état de santé des
malades et de leur avancée dans le protocole de soins. Autrement dit, alors que les
malades font part de leur ressenti a leurs confidents et échangent des opinions sur la
maladie et les traitements, les discussions recensées entre les malades et les personnes
appartenant aux réseaux de soutien se limitent a des échanges verbaux du type:
« Comment vas-tu ? », « Est-ce que tu as tes résultats ? », sans que les conversations ne
détaillent plus le vécu de la maladie et des traitements. Dans quelle mesure cette

distinction modifie-t-elle le nombre de confidents recensé ?

3.1 Le cancer: un non-dit

Il est important d’analyser les variations du nombre de personnes sélectionnées
comme confidents sur la maladie mais il est également pertinent de s'intéresser aux

personnes exclues des relations de confidence.
Nous avons vu que le réseau de discussion sur la maladie représente, en

moyenne, 67% du réseau personnel des malades. Toutefois, en analysant la répartition

des sous-catégories du réseau de discussion, nous pouvons percevoir que le réseau de
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soutien représente un quart du réseau personnel. Si nous tenons compte de la
proportion de non-discutants, nous notons que sur ’ensemble des personnes que les
malades cotoient, la part de personnes avec qui ces derniéres ne discutent pas de leur
pathologie s'éléve a 54%, réseau de soutien compris. Les malades se taisent plus
qu’elles ne parlent de leur maladie, et les opportunités de discussion sont inférieures a

I"'ampleur du silence autour du cancer dans les conversations des malades.

Deux conditions doivent étre réunies pour étre un confident. Il faut d’une part
que les malades aient envie de discuter de leur état de santé de maniere détaillée.
D’autre part, il faut que les personnes sélectionnées par les malades pour discuter de
la maladie soient sollicitées de maniere plus ou moins explicite, et qu’elles consentent
a endosser le role de confident. La proportion de personnes choisies comme
confidents au sein du réseau de discussion dépend de deux processus : un processus
de sélection et un processus d’acceptation. Dans cette perspective, 'absence de
discussion approfondie peut résulter de plusieurs situations : un refus de la part des
malades de s’exprimer sur leur ressenti, une géne éprouvée par certaines personnes
pour discuter du cancer ou a contrario une volonté de respecter I'intimité des malades.
De plus, des malentendus peuvent parfois pousser les malades et leur entourage au
silence. Si les femmes ne manifestent pas clairement leur volonté de discuter de leur
pathologie, I'entourage peut sous-estimer leur besoin de communiquer et décider, en
conséquence, de se taire. A l'inverse, lorsque I'entourage se montre trop pudique et
émet de fortes réserves pour discuter de la maladie, les malades peuvent interpréter
ce silence comme un refus de communiquer, et ne pas solliciter leur entourage pour se
confier. Enfin, on peut penser que l'absence de discussion approfondie résulte d'un
accord tacite entre les malades et les personnes exclues de la confidence : chacun ne
souhaitant pas aborder la question du cancer de maniére trop détaillée. Dans tous les
cas, I'absence de discussion révele le caractere tabou de la maladie et renseigne sur le
malaise qui régne autour de la maladie: les difficultés que chacun éprouve lorsqu’il
s’agit de s’exprimer sur une pathologie grave et parfois mortelle. Le silence nest donc

pas dénué de sens.

Méme si nous ne sommes pas en mesure de déterminer si ce silence autour du
cancer émane des malades elles-mémes, de leur entourage, ou s'il s’agit d'un accord
implicite entre les patientes et leurs relations, nous observons que le cancer et son

traitement sont encore des sujets relativement tabous et qu’il n’est pas si facile pour
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les malades de discuter de leur pathologie avec I'ensemble de leur entourage. Ce
résultat vient donc contredire la premiére appréciation que nous avions faite quant a
la place qu’occupe le réseau de discussion au sein du réseau personnel, et quant aux

opportunités de confidences des malades concernant leur vécu.

Cependant, si nous comparons nos résultats avec les études réalisées sur les
réseaux de confidents, force est de constater que le nombre de personnes sollicitées

par les malades pour se confier demeure élevé.

Les données relationnelles du General Social Survey ont permis d’établir le
réseau de confidents de I’Américain moyen (Marsden, 1987). Pour ce faire, le GSS
demandait aux enquétés de citer les personnes avec lesquelles ils avaient discuté, au
cours des six derniers mois, de « questions importantes », qu’il s’agisse d’affaires, de
famille, d’argent, de santé, de politique, ou de tout autre chose. Aussi, il apparait que
presque un quart des enquétés ont un réseau de confidents dont la taille est comprise
entre 0 et 1 personne, et sur un échantillon représentatif de 1531 personnes, 9% ne
citent aucun confident. Ces résultats témoignent d'une relative absence de
mobilisation du réseau personnel de la part des individus quand il s’agit, pour eux, de
s’exprimer sur des questions qu’ils jugent importantes, et ceci d’autant plus qu'il
s’agit de problémes relatifs a leur intimé. En effet, Alexis Ferrand et Lise Mounier,
dans une enquéte sur les comportements sexuels en France, constatent que 40% des
personnes ne citent aucun confident sur des questions affectives et sexuelles (Ferrand,
Mounier, 1993). Par ailleurs, I'analyse d’Alexis Ferrand sur les systémes locaux de
santé conclue sur l'idée que «les domaines de la santé personnelle, des médecins, des
maladies, ne constituent pas des univers de discussion support d'une sociabilité ouverte et
extensive. Nous voulons dire par-ld que ces sujets ne semblent pas étre des prétextes a
discussion », dans la mesure ol un enquété sur quatre (28%) ne parle a personne de sa
santé ou de ses maladies (Ferrand, 2001, p. 104)L. A cela, il convient d’ajouter qu'un
enquété sur deux (54%), malgré la peur du cancer, ne parle pas de cette maladie.
D’aprés cette enquéte, il y aurait donc une absence de dialogue sur les maladies en
général, et plus particuliérement, sur des pathologies qui font peur, telles que le

cancer.

! Les résultats de cette enquéte révelent que le réseau de discussion sur sa propre santé ne
comporte que 1,3 personnes et celui sur les maladies 0,8.
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De méme que 'enquéte du GSS ne prenait pas en considération le fait que « les
questions importantes » sur lesquelles les individus étaient questionnés concernaient
explicitement les interviewés au moment de I'étude, I'enquéte d’Alexis Ferrand ne
reposait pas sur des personnes malades et encore moins sur des personnes atteintes
de cancer. Nous pouvons donc trés bien imaginer que devant une situation critique,
les personnes demandent plus facilement conseil a leur entourage que lorsque ces
questions, quand bien méme ils les jugent importantes, n'ont pas de répercussions
sérieuses sur leur vie quotidienne au moment de I’enquéte. Par exemple, il se pourrait
trées bien que le cadre professionnel dans lequel les individus évoluent demeure une
question importante mais que, a partir du moment ou les individus ne rencontrent
pas de probléemes majeurs dans leur activité professionnelle, ces derniers ne jugent
pas nécessaire d’en discuter ou d’en débattre avec leur entourage. Ceci expliquerait le
faible effectif des réseaux de confidents de 1’Américain moyen. Nous pouvons
adresser les mémes remarques aux résultats mis en avant par Alexis Ferrand en ce qui
concerne le réseau de discussion sur la santé ou la maladie: les personnes bien-
portantes n’ont pas envie de discuter de questions de santé, peut-étre parce qu’elles
ne se sentent pas immédiatement et personnellement concernées par un probléme
médical particulier, et sévére. Par contre, il est vrai que les réseaux des individus
évoluent en fonction des situations qu’ils rencontrent et nous avions imaginé le fait
que devant l'urgence d'une situation médicale, les malades peuvent étre amenées a
mobiliser leurs réseaux personnels de maniére a obtenir un soutien ou encore une
légitimation de leur statut de malade, ou en vue d'accéder a des ressources
informationnelles sur la pathologie, les traitements, les médecins, voire les

établissements hospitaliers.

Les malades ont en moyenne 9 confidents sur la maladie. Quand bien méme le
nombre de confidents est moins élevé que le nombre de discutants sur la maladie (13
personnes), la taille des réseaux de confidence demeure importante comparée aux

résultats mis en exergue par les différentes enquétes.

Ce résultat nous ameéne donc a une double constatation. Premierement, il semble
confirmer le fait que les individus discutent plus ouvertement de maladie lorsqu'ils
sont personnellement concernés par un probléeme de santé particulier. Cependant,
nous pouvons imaginer que ce nombre de confidents considérable, si nous le

comparons aux résultats précédemment évoqués, est lié au caractere particulierement
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sévere de la pathologie dont souffrent les malades. Nous voulons dire par-la que les
malades discuteraient avec d’autant plus de personnes qu’ils seraient confrontés a
une pathologie grave. Lorsqu’ils souffrent de pathologies bénignes, tel un rhume, les
malades discutent peut-étre dans une moindre mesure de leur maladie, dans le sens
ou ces maladies n'ont que des répercussions mineures sur leur vie quotidienne et, a
cet égard, ne sont pas assimilées a des questions fondamentales ou existentielles sur
lesquelles il convient de débattre ; ce qui n’est pas le cas d’une pathologie telle que le
cancer du sein, dont on sait les conséquences néfastes sur l'intégrité physique et
morale des personnes atteintes, et dont 1'issue est parfois incertaine, qui devient, a
contrario, une question centrale pour la personne malade. Autrement dit, malgré la
stigmatisation possible, les malades atteintes de cancer du sein ont besoin de se
confier aupres de leur entourage mais, ce nombre élevé de confidents doit étre 1ié a la

gravité de la pathologie dont souffrent les personnes interrogées.

Deuxiemement, dans la mesure ou les réseaux de confidence représentent 69,5%
des réseaux de discussion, les personnes appartenant aux réseaux de discussion
appartiennent en majorité aux réseaux de confidence. A partir du moment ol les
malades discutent de leur maladie avec leur entourage, elles en discutent
véritablement, et les simples prises de nouvelles se limitent & un nombre restreint de
personnes. La question qui nous intéresse alors est de déterminer comment les malades
choisissent leurs confidents, et dans quelle mesure les criteres de sélection des
confidents sur la maladie et des personnes appartenant au réseau de soutien se

différencient.

3.2 Les critéres de sélection du réseau de confidence

Si nous nous intéressons aux effectifs de malades sur lesquels repose notre
analyse, nous remarquons que 99 patientes possédent un réseau de confidence. Ceci
signifie donc que, parmi les 100 malades interrogées, 1 patiente ne bénéficie pas de
relation de confidence, mais seulement de simple soutien de la part de son entourage.
Les personnes que cette malade cotoie se contentent donc de prendre de ses nouvelles

sans pour autant rentrer dans les détails de la maladie.

Par ailleurs, nous notons que 85 patientes possedent un réseau de soutien: 15

patientes ne discutent donc que de maniére approfondie avec leur entourage. Ces -
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remarques révélent deux cas types de réseaux de discussion: le premier composé
exclusivement d'un réseau de soutien, le second d’'un réseau de confidence. Le
premier cas souligne une absence de discussion approfondie sur le vécu de la
maladie. Le second reflete une absence de discernement entre les personnes aupres
desquelles il convient de parler et celles auprés de qui il convient de se taire. Entre ces
deux cas extrémes, nous pouvons dire que, en régle générale, les patientes possédent
a la fois un réseau de soutien et un réseau de confidence, marquant bien I'idée que les
malades effectuent un tri au sein de leur réseau personnel, choisissant les personnes

avec qui elles préferent discuter de maniére approfondie de leur cancer.

En dehors de ces cas extrémes, parmi 'ensemble des personnes que les malades
fréquentent, ces derniéres discutent véritablement de leur maladie avec 9 personnes.
Parmi ces personnes, en moyenne, 7 sont des femmes (70%) et 2 sont des hommes
(30%) (tableau 7), ce qui confirme que « les relations de confidences s’installent de maniére
privilégiée avec des femmes » (Ferrand, Mounier, 1993, p. 1467), quand bien méme cette
répartition hommes/femmes n’est pas totalement différente de celle présent au sein
des réseaux personnels. Par ailleurs, cette sélection des femmes semble se confirmer
avec l'étude de la répartition hommes/femmes au sein des réseaux de soutien
puisque les hommes sont plus présents au sein de ces réseaux qu’ils ne le sont au sein
des réseaux de confidence. Ainsi, les patientes ont davantage tendance a discuter
véritablement de leur expérience avec des femmes, attestant le fait que la parole sur la
maladie est plus aisée lors des interactions exclusivement féminines.

Tableau 7 : Comparaison des proportions moyennes des types de liens et du sexe des alters entre
les réseaux de confidence et les réseaux de soutien.

Sexe Liens
Homme | Femme | Enfant | Conjoint | Parent | Fratrie | Autre | Ami | Collégue | Voisin | Autre
Parent
Réseaux 30.4% | 69,6%" | 17,2% | 89% | 3.7% | 14% | 16,1% [ 254% | 7,1% 64% | 1,2%
de confidence
n=99
Réseaux 39.8% | 60.2% | 12,4% 3% 1,3% [ 104% | 31,7% [27.2% | 6,5% 59% | 1,6%
de soutien
n=85

*En moyenneg, les réseaux de confidence sont composés de 69,6% de femmes.
**En moyenne, les conjoints représentent 8,9% des réseaux de confidence.

« Les individus se confient donc plus ou moins et ils le font au travers différents types de

liens. Les paroles sur la vie sexuelle circulent en priorité dans les relations amicales puis dans

les relations de parenté » (Ferrand, 1993, p. 1472). Par contre, dans le domaine de la
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maladie, nous remarquons que la famille nucléaire occupe une place de choix parmi
les confidents puisque les conjoints et les enfants représentent un quart du réseau de
confidence et seulement 15% du réseau de soutien. En regle générale, les malades se
contentent de parler succinctement de leur probléme de santé avec leurs parents
éloignés. Enfin, dans une moindre mesure, il semblerait que les amis soient plus
représentés au sein des réseaux de soutien qu’au sein des réseaux de confidence. Les
discussions autour de la maladie concerneraient prioritairement le cercle de la famille
nucléaire : le mari et les enfants. Parler de son cancer reléverait plutét du domaine de
la parenté dans sa forme la plus élémentaire et la plus réduite : le mari et les enfants.
La confidence s’inscrit donc dans la sociabilité des individus de facon sélective et la

mobilisation des relations varie selon 'intensité des discussions.

Les réseaux de confidence et de soutien forment les sous-catégories du réseau de
discussion. Les réseaux de discussion se composent des personnes avisées de 'état de
santé des malades. On suppose que les membres de ces réseaux possédent des
caractéristiques spécifiques qui ont incité les malades a sélectionner ces personnes en
particulier parmi l’'ensemble des personnes qu’elles cotoient. Puisque les réseaux de
confidence sont une sous-sélection des réseaux de discussion, nous devons examiner

les taux de sélection des confidents au sein des relations de discussion.

Tableau 8 : Taux de sélection des relations de confidence et de soutien
selon les types de lien combinés au sexe des aiters

Liens

Sexe Enfant | Conjoint | Parent | Fratrie | Autre | Ami | Collégue | Voisin
Parent
Homme | 66,1%" | 85,7% |66,7% | 60,6% | 37% |69,2%| 50% |62,6%

Ejsea”" =59 | =63 | n=9 | n=36 | n=d5 | n=78 | n=17 | n=41
O dence | FEMMe | 845%™ | | 85,7% | 77.1% | 54.9% | 724% | 764% |611%

n=60 _ n=28 =68 | n=76 | n=76 | n=27 n=36
*66,1 des patientes ayant un fils, se confient auprés de leur fils au sujet de leur cancer.
**84,5% des malades ayant une fille, se confient auprés de leur fille au sujet de leur cancer.

Ces taux de sélection des confidents selon le sexe et les types de liens qui les
unissent aux malades, nous apprennent que la variable sexe opere de nouveau une
discrimination au sein du réseau de confidence, dans la mesure ou le fait d’étre une
femme accroit la probabilité de recevoir des confidences sur la maladie. Cependant,

cette sur-sélection des femmes est plus dessinée pour certains types de liens (tableau

225



Chapitre 4 : Les réseaux de discussion : Avec qui discuter de son cancer ?

8). Alors que nous avions vu que les malades semblaient discuter sans discernement
avec leurs enfants, nous remarquons, cette fois, que les filles sont choisies beaucoup
plus que les fils quand il s’agit de discuter véritablement de la maladie (84 % contre
66%). De méme, les meres sont plus sélectionnées que les peres (86% contre 67%). Ce
choix des meres et des filles peut étre régi par des normes de prise en charge et
d’obligations de soins que doivent les parents envers leurs enfants, et les enfants
envers leurs parents, d’autant plus tenaces qu’elles s’adressent a des femmes
(Cresson, 1995 ; Petite, 2002). Nous pouvons donc penser que les échanges sur les
maladies sont guidés par des normes d’entraide qui incitent a la confidence. Ces
obligations normatives faites aux femmes de la famille restreinte se combinent par

ailleurs a une pathologie qui ne touche essentiellement que des femmes.

En ce qui concerne les parents, les autres liens de parenté et enfin les collegues de
travail, les personnes de sexe féminin prédominent également au sein des réseaux de
confidence. Par contre, pour les amis, le fait d’étre un homme ou une femme ne rentre
quasiment pas en ligne de compte dans le choix que les malades effectuent pour se
confier. Les relations d’amitié sont des relations affinitaires. Les personnes
considérées comme des amis seraient-elles suffisamment proches des malades pour
que la variable sexe ne soit pas discriminante ? Nous pouvons penser que le sexe n’est
pas un frein a la confidence, a partir du moment oli l'interlocuteur est subjectivement
trés proche. Dans cette perspective, les relations que les malades entretiennent avec
leurs collegues ne seraient pas jugées suffisamment proches pour que les malades
puissent passer outre la barriére du sexe de leur interlocuteur et s’exprimer librement
sur leur maladie. Par ailleurs, nous pouvons penser que les confidences au travail
sont mues par une recherche informationnelle ou un souci de légitimité. Sur ce
dernier point, en discutant de leur maladie avec leurs collegues, les malades peuvent
justifier leur incapacité a exercer correctement leur tiches professionnelles le temps
des traitements. Les malades s’exprimeraient prioritairement avec leurs collegues
femmes en estimant que ces dernitres serviront de relais aupres des collegues
hommes, pour lesquels il semble plus problématique de discuter ouvertement de la
maladie, dans le but de justifier officiellement leur statut de malade sur le lieu de

travail.

En dehors du type de liens, 'intensité de la relation peut étre un facteur explicatif

de I'implication de l'entourage dans la maladie. En effet, la force des liens invite plus
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ou moins & la confidence : plus les liens qui unissent les individus sont forts, plus les
échanges sur la vie personnelle sont motivés (Ferrand, Mounier, 1998). Nous avions
supposé que la proximité relationnelle, et plus particuliérement le maintien de cette
intimité, peut conduire la malade & la confidence. Nous avons donc demandé aux
malades de mesurer l'intensité des liens qui les unissaient avec chacune des

personnes composant le réseau de discussion sur la maladiel.

Tableau 9 : Comparaison des proportions moyennes des liens de proximité entre
les réseaux de confidence et les réseaux de soutien

Proximité

Connaissances | Proches | Trés Proches | Total
Réseaux de confidence 16%* 29,2% 54,8% 100%
n=99
Réseaux de soutien 21% 39,5% 39,5% 100%
n=85
*En moyenne, les réseaux de confidence sont composés de 16% de personnes
considérées comme de simples connaissances.

Les réseaux de confidence et de soutien sont une sous-sélection du réseau de
discussion sur la maladie. Or, les réseaux de discussion sont essentiellement
composés de personnes dont les malades se sentent subjectivement proches. Dans
cette perspective, il semble normal que les réseaux de confidence et de soutien soient
principalement organisés autour de personnes considérées comme proches ou trés

proches.

Néanmoins, nous voyons que les malades sur-sélectionnent les personnes dont
elles se sentent subjectivement trés proches pour se confier : les personnes considérées
comme trés proches des malades représentent plus de la moitié (55%) des réseaux de
confidence, mais seulement 39% des réseaux de soutien. De plus, a hauteur de 29%,
les réseaux de confidence sont composés de proches, et 16% des personnes citées

comme de simples connaissances sont des confidents. Autrement dit, les malades ont

! La proximité relationnelle a laquelle nous nous intéressons, est un indicateur subjectif. Il rend
compte de la maniére dont les malades percoivent l'intensité des liens qui les unissent avec
leurs confidents. La question était présentée de la maniére suivante :

« Nous allons maintenant nous intéresser seulement aux personnes avec lesquelles vous discutez de
votre maladie.

Je vais vous poser un certain nombre de questions sur chacune d’entre elles.

Dans quelle mesure vous sentez-vous proche de cette personne ?

1. C'est une simple connaissance

2. Clest quelqu’un de proche

3. Clest quelqu’un de trés proche »
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tendance a discuter plus ouvertement de leur maladie lorsqu’elles se sentent

subjectivement proches de leurs confidents.

D’une maniére générale, la catégorisation tend & disparaitre avec la sympathie et
I'évaluation des qualités personnelles, et les faux-semblants sont plus fréquents avec
des inconnus ou avec de simples connaissances, qu'aupres d’intimes (Goffman, 1975).
Auquel cas, la menace de la stigmatisation concourrait a la sélection des confidents, et
les patientes seraient plus incitées & se confier auprés de proches dont elles n'ont, 4
priori, pas a craindre le jugement. Le choix des confidents selon l'intensité subjective
des liens peut ainsi s’expliquer par le fait que les malades estimeraient que les
personnes dont elles se sentent proches pourraient faire abstraction de leur maladie et
ne pas les catégoriser continuellement comme « malade atteinte du cancer » et, en ce
sens, les proches seraient plus & méme de discerner leur statut de malade de leur

identité sociale construite avant la maladie.

Par ailleurs, le poids des contraintes normatives de réciprocité pourrait inciter les
malades a la confidence. En effet, comme nous 'avions suggéré, taire des choses sur
soi peut briser l'intimité d’une relation. Le choix des personnes jugées subjectivement
proches comme relations de confidence, réside peut-étre également dans une volonté

d’entretenir les liens auxquels les malades accordent beaucoup d’importance.

Cette analyse de la sélection des confidents selon lintensité de la relation
confirme donc qu'il est beaucoup plus facile de se livrer aupres de personnes dont on
se sent subjectivement proche. Ces facilités de discussion aupres de proches tiennent a
plusieurs hypotheéses : les malades peuvent aussi penser que les personnes qu’elles
considerent comme proches les connaissent suffisamment pour ne pas porter de
jugements sur leurs propos; la confidence peut répondre au contenu normatif des
relations intimes ;ou les malades ménent des stratégies relationnelles par le biais des
confidences dont on sait qu’elles profitent a la construction de relations stables et
durables. Enfin, le partage social des émotions peut étre un facteur explicatif de la sur-

représentation des proches au sein du réseau de confidence.
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La fréquence d'interaction est aussi un facteur explicatif de l'implication de
I'entourage, et plus particulierement des proches, dans la maladie. C’'est pourquoi,
nous devons nous intéresser a la régularité des contacts entre les malades et les

membres de leurs réseaux de confidence et de soutien.

Tableau 10 : Comparaison des proportions moyennes des frequences d’interaction? entre
les réseaux de confidence et les réseaux de soutien.

Fréquence d’interaction
Rarement | Une fois | Plusieurs fois | Tous les | Total
semaine | semaine jours

Réseaux de confidence | 27,4%* 24% 19,5% 29,1% | 100%
n=99
Réseaux de soutien 38,9% 24.6% 20% 16,5% | 100%
n=85
*En moyenne, les réseaux de confidence sont composés de 27,4% de personnes que
les malades cotoient rarement.

Les personnes que les malades voient tous les jours composent plutdt le réseau
de confidence : 29% contre 16,5% pour le réseau de soutien. A l'inverse, les personnes
que les malades coOtoient rarement appartiennent principalement au réseau de
soutien: 39% du réseau de soutien est composé de personnes que les malades

fréquentent rarement contre 27% pour le réseau de confidence.

La fréquence d’interaction se reflete dans la sélection des personnes appartenant
aux réseaux de confidence et de soutien: plus les contacts sont réguliers, plus les
malades se confient; et vice versa, plus les contacts se font rares, plus les discussions
sur la maladie se résument a des prises de nouvelles. Les prises de nouvelles
pourrajent alors éire envisagées comme une alternative ou I'entourage montre son
soutien et son intérét certain pour le mal qui touche les malades, sans pour autant
s'immiscer totalement dans le vécu de la maladie, parce que la rareté des contacts

rend la communication sur ce sujet problématique.

Dans certains cas, il est en effet délicat de discuter ouvertement de sa maladie
avec des personnes lorsque les contacts sont peu fréquents. Ne parler que de ses
problémes personnels peut faire fuir 1'entourage, c’est pourquoi il est beaucoup plus
commode de se confier auprés de personnes que 1'on voit souvent dans la mesure ot
I'on peut parler de sa maladie mais également d’autre chose, parce que les

opportunités de rencontre, et donc de conversations, sont multiples. En d’autres

1 Les fréquences d’interaction tiennent compte des contacts physiques (les rencontrés) mais
également des contacts téléphoniques.

229



Chapitre 4 : Les réseaux de discussion : Avec qui discuter de son cancer ?

termes, la rareté des contacts fait que 'on souhaite, la plupart du temps, partager
autre chose que des problémes personnels, méme si leur importance demeure
capitale. Par conséquent, la parole sur la maladie est plus aisée lors de contacts tres

fréquents.

L’absence de discussions approfondies entre les malades et les personnes qu’elles
cotoient rarement ou qu’elles considérent comme de simples connaissances, et qui

composent leurs réseaux personnels, peut étre envisagée de deux fagons :

Soit, ce silence relatif autour de la maladie émane des malades qui refusent de
parler de leur ressenti avec des personnes qu’elles ont peu I'occasion de fréquenter ou
qu’elles ne connaissent pas suffisamment. Par ailleurs, nous avions développé l'idée
que les malades doivent considérer 1'émotivité ainsi que les réactions de leur
entourage face a I’annonce de la maladie. Ne pas parler ouvertement de son cancer a
pourrait alors étre envisagé comme une stratégie visant a protéger certaines
personnes. Nous pouvons aussi penser que les malades se préservent également des
réactions de certaines personnes en réduisant les conversations sur la maladie au
minimum : les prises de nouvelles. La stratégie est double. D"une part, elle consisterait
a taire la maladie pour ne pas choquer ou peiner; d’autre part, il s'agirait de se
prémunir face aux réactions excessives de l'entourage. Toutefois, en donnant des
nouvelles, les malades préservent le tissu social qui les entoure puisqu’elles

n’évincent pas totalement ces personnes de leur vie.

Soit, le contenu limité des conversations provient des connaissances et des
proches, qui souhaitent rester discrets et ne pas entrer dans 1'intimité de la personne
malade, ou qui ressentent de la géne a discuter de la pathologie mais qui, par leurs

prises de nouvelles, manifestent tout de méme leur intérét.
Dans un cas comme dans l'autre, les prises de nouvelles peuvent étre envisagées

comme une stratégie relationnelle qui vise & maintenir les relations sociales malgré la

présence de la maladie.
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* X *

Nous avons pu constater que les malades atteintes de cancer du sein ne parlent
pas de leur maladie avec l'ensemble des personnes qu’elles cotoient. Des tris
successifs sont effectués au sein des relations personnelles des malades. Trois
catégories de personnes ont été identifiées : les personnes aupres de qui les malades
cachent ou taisent leur pathologie, celles a qui les malades avouent leur maladie sans
pour autant se confier, et enfin un groupe limité d’'individus auprés de qui les
patientes se livrent et discutent ouvertement de leur cancer. Ces confidents sont, en
moyenne, au nombre de 9. Ce nombre important de personnes aupres de qui les
malades discutent de maniere détaillée de leur cancer du sein contraste avec des
enquétes déja menées sur la composition des réseaux de confidents dans divers
domaines. Plus précisément, des études mesurant le nombre de personnes auprés de
qui on peut parler de questions de santé présentaient des réseaux beaucoup plus
petits. Nous avons souligné que le nombre important de confidents recensés au cours
de l'analyse devait s’expliquer par la gravité de la pathologie qui incite a la

discussion.

Ce besoin de s’extérioriser répond a plusieurs conditions. D'une part, face aux
répercussions de la maladie sur la vie quotidienne, les patientes peuvent ressentir le
besoin de légitimer leur statut de malade afin de bénéficier de certains privileges
quant a 'accomplissement de leurs obligations sociales. D’autre part, les incertitudes
qui régnent autour de la maladie et des traitements nécessitent sans doute de
rechercher des informations aupres de 1'entourage afin de s’assurer des perspectives
de guérison, et de se renseigner sur les effets secondaires des traitements. Les
discussions sur la maladie peuvent permettre aux malades de rationaliser les
décisions médicales prises a leur égard. Enfin, le partage social des émotions est un
procédé courant pour toute personne confrontée & un moment douloureux. Discuter
de son cancer peut également étre envisagé comme un moyen de s’extérioriser et de
solliciter tacitement de I'aide afin de mieux traverser 1'épreuve de la maladie et des

traitements.

On ne discute pas intimement de son cancer avec l'ensemble des personnes que

I'on fréquente: des critéres de sélection sont mis en place. Les confidents sont
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soigneusement choisis en fonction de leur sexe, des liens qui les unissent avec les
malades et de leur proximité relationnelle. Ainsi les femmes, la famille nucléaire, et
plus particuliérement les conjoints, de méme que les personnes jugées subjectivement

proches et que 1’on voit souvent, sont mobilisés en tant que confidents sur la maladie.

Néanmoins, «la mobilisation autour de soi ne suffit pas pour rendre possible
Uexpression. Il existe toujours un principe de protection de l'autre faisant que 'on ne dit pas
toutes ses peurs et ses angoisses » (Bataille, 2003, p. 103). Les malades ne révelent pas
tout a leurs confidents. Certaines inquiétudes sont tues et des thémes relatifs a la
maladie demeurent inabordables. Quels sont alors les sujets de conversation autour
de la maladie ? Au sein des relations de confidence, parle t-on vraiment ouvertement
de tout ce qui touche a la maladie ou il y a t-il des themes et des sujets censurés ?
Enfin, quelle est la répercussion de ces discussions sur la maniére dont les malades
atteintes de cancer percoivent leur propre pathologie? Autant de questions

auxquelles nous tenterons de répondre dans la suite de notre analyse.
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L’incidence des relations de confidence sur

les représentations des malades

Une approche des représentations sociales suggére que les représentations
existent dans les individus. La réalité sociale serait ainsi construite par l'individu lui-
méme au cours d'un traitement intrapsychique de l'information disponible. De ce
point de vue théorique, les interactions sociales véhiculent les représentations mais
n’interviennent pas dans le processus de construction ou de transformation des

représentations des individus.

Nous considérons que les représentations sociales sont autonomes par rapport a
la conscience individuelle: ce sont les individus qui les pensent, mais leur
construction a lieu au cours des rapports sociaux. Willem Doise met en avant 'idée
que les représentations sont des produits de I'action humaine : « dans la vie des groupes,
les représentations se déplacent, se combinent, entrent en rapport et se repoussent, quelques-
une disparaissent, d’autres sont élaborées sur place. Chacune d’entre elles peut étre comprise et
expliquée seulement en partant d'une autre représentation qui l'a fait naitre. » (Doise,
Palmonari, 1986, p. 15). A l'instar de Willem Doise, nous postulons donc que les
représentations sont élaborées dans et par les interactions sociales. Nous envisageons
les représentations comme «des réalités partagées » dans le sens ot les individus

construisent ensemble la réalité qui les entoure.

Les malades atteintes de cancer du sein mobilisent des représentations
différenciées sur leur pathologie. La question est alors de savoir dans quelle mesure
les malades partagent ces représentations avec leurs confidents. Pour ce faire, nous
présenterons tout d’abord les théories qui rendent compte des effets des interactions
interpersonnelles sur la production de représentations sociales. Puis, la description
des theémes de représentations développés par les confidents et l'analyse de leurs

convergences avec les représentions des patientes interrogées, nous améneront a
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étudier l'incidence des relations de confidence sur la production des systémes

représentationnels.

1 Des représentations au cceur des interactions sociales

1.1 Les niveaux d'analyse

Parce que les représentations sociales sont générées collectivement mais sont
matérialisées par la pensée humaine individuelle, 'étude des représentations sociales
reléve a la fois de la sociologie et de la psychologie. Cela dit, comme le souligne
Willem Doise : « si, d'un c6té, le sociologue ne se soucie guére de détailler les mécanismes des
différents fonctionnements psychologiques pourtant nécessaires pour qu’un individu puisse
participer a4 une dynamique sociale, de l'autre coté, le psychologue social a trop souvent
tendance a décrire ces processus pour autant qu'ils sont censés fonctionner d'une maniére
quasi autonome chez les individus en faisant abstraction de leur insertion dans un contexte
social concret » (Doise, Palmonari, 1986, p. 91). Cette interdisciplinarité n’est pas sans
danger : elle tend a cloisonner l'analyse et le concept méme de représentations aux
limites des champs d’investigation scientifique propres aux sociologues et aux
psychologues. Afin de parer cette absence d’articulation théorique et analytique,
Willem Doise propose différents niveaux permettant d’étudier les représentations

sociales.

Il distingue quatre niveaux d’analyse, c’est-a-dire quatre modeéles qui rendent
compte de la manijere dont les individus construisent la réalité sociale qui les entoure :
le niveau «intra-individuel », «interindividuel et situationnel », « positionnel », et

« idéologique » (Doise, 1982).

Au niveau « intra-individuel », la production des représentations s’explique par
des mécanismes internes a l'individu. Analyser les représentations sociales au niveau
intra-individuel revient a étudier la maniére dont l'individu répond a des stimuli et
traite les informations provenant de son environnement social. Les analyses de niveau
1 mettent donc I'accent sur les processus cognitifs tels que la catégorisation, 1'équilibre
ou la dissonance cognitive. Le postulat présidant a ces analyses suppose que les
individus examinent les informations provenant de leur environnement dans un souci

d’équilibre cognitif.
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Le niveau « interindividuel et situationnel » rend compte des dynamiques
relationnelles et des effets des structures de communication sur la coordination des
informations disponibles dans une situation donnée. Dans ces analyses de niveau 2,
les processus d’interaction influenceraient la perception des individus et le traitement

des informations.

Le niveau « positionnel » insiste sur les différences de positions sociales qui
existent avant les situations d’interaction. Puisque le niveau « interindividuel et
situationnel » rend compte de l'incidence des interactions sociales sur la dynamique
des représentations, et dans la mesure ou les effets produits par une situation
d’interaction donnée sont régis par des insertions sociales antérieures et spécifiques,
les analyses de niveau 2 et 3 combineraient leurs influences. En d’autres termes, les
différences de positions sociales articuleraient le niveau « interindividuel et

situationnel ».

Enfin, Willem Doise présente un dernier niveau d’analyse qui situe I'étude des
représentations sociales a I'échelle macro-sociale. Il s’agit du niveau « idéologique » qui
integre les systémes de croyances et les représentations émanant de la société et

permettant le maintien I’ordre social.

Il convient de préciser que ces niveaux d’analyse ne sont pas exclusifs. Au
contraire, «se limiter 4 un modele est toujours un appauvrissement et il est souvent
nécessaire de faire appel i des analyses complémentaires et d'un autre niveau pour rendre
compte des modifications d’un processus décrit par un modéle spécifique » (Doise, 1982, p.
34). La prise en compte de plusieurs niveaux d’analyse peut donc consolider I'étude et

la compréhension des processus représentationnels.

Nous avons mis en avant les mécanismes cognitifs individuels qui permettent
aux individus de se représenter les objets qui les entourent!. Plus particuliérement,
l'idée que les individus peuvent étre soumis & une certaine dissonance cognitive

compte tenu des informations dont ils disposent, ainsi que les biais cognitifs déployés

1 Ce point a été développé dans le Chapitre 2.
235



Chapitre 5 : L'incidence des relations de confidence sur
les représentations des malades

pour réduire cet état de tension cognitive, ont été abordés. Notre attention s’est
particulierement portée sur les processus de catégorisation, d’ancrage et de
focalisation. Ce développement théorique voulait montrer que les malades atteintes
de cancer du sein peuvent avoir une représentation catégorisée et stéréotypée de la
maladie, mais qu'a mesure de leur avancée dans la trajectoire de maladie et dans le
soin, ces derniéres sont confrontées a une masse d’informations nouvelles concernant
leur pathologie. Aussi, ces informations, susceptibles de créer de la dissonance
cognitive, peuvent restructurer le systéme représentationnel des malades concernant
le cancer du sein. En ce sens, I'hypothése formulée était la suivante : les malades
reconstruisent leurs représentations du cancer en fonction des informations nouvelles

auxquelles elles sont confrontées durant leur trajectoire de maladie.

Deux ressources informationnelles peuvent étre distinguées : les médias et les
interactions sociales. En ce qui concerne la premiére ressource, il apparait que
l'exposition aux médias n'est pas uniforme puisque chaque individu préte une
attention sélective aux messages diffusés, notamment en fonction des ses centres
d'intérét. Par ailleurs, Elihu Katz et Paul Lazarsfeld ont relativisé l'influence des
médias par la théorie du « two step flow » qui montre que 1'impact médiatique dépend
de la capacité des relations interpersonnelles, plus précisément de I'environnement
relationnel proche, a valoriser les informations diffusées (Katz, Lazarsfeld, 1955).
Autrement dit, les informations émises par les médias ne prennent corps et sens qu’a
partir du moment ol elles sont relayées et discutées par d’autres individus: des

membres du groupe de référence ou des leaders d’opinion. De ce fait, les interactions

sociales seraient au cceur de la production des représentations des malades.

Nous analyserons la production des représentations du cancer a 1'échelle micro-
sociologique : au niveau des interactions individuelles. Nous positionnons donc notre

étude des représentations sociales au niveau « interindividuel et situationnel ».

Au cours de leur trajectoire médicale, les malades interagissent avec de multiples
personnes. Précisément, nous pouvons différencier deux types d’acteurs: les

professionnels de santé et les profanes.

Concernant les professionnels de santé, nous avons noté que les soignants

rejettent les informations diffusées par les médias parce qu'ils récusent leur
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crédibilité. Surtout, il a été montré que les jugements portés sur la qualité des
informations médicales transmises par les médecins n’expliquent pas la mise en place
de représentations différenciées sur le cancer. Auquel cas, seules les interactions non
thérapeutiques peuvent avoir une incidence sur la perception de la maladie. Les
relations profanes, parce qu’elles propagent des informations sur la maladie et
diffusent des théories naives sur le cancer, participeraient a la production des

représentations des malades atteintes de cancer du sein.

Avant d’analyser les effets des relations profanes sur la production des
représentations du cancer, la question du fonctionnent des interactions sociales au

sein des processus représentationnels mérite d'étre examinée.

1.2 La communication et la convergence des représentations

Deux types de communication peuvent étre différenciés: la communication
passive et active. « La premiére est le fait d’observer, de prendre connaissance des opinions
courantes, de surprendre la conversation des autres, de lire un message adressé a eux, et ainsi
de suite. Simple spectateur en apparence, on participe de facon atténuée, sans étre directement
stimulé par les actes ou les paroles d’autrui. La seconde est d'un autre ton, d'une autre
vivacité, puisque chacun est a la fois source et cible des opinions, des informations qui
circulent. Dans cette communication véritable, tensions et dissonance modifient continiiment
idées, perceptions, jusqu’a ce qu’elles convergent » (Doise, Moscovivi, 1990, p. 119). Notre
analyse s’intéresse aux communications actives. En effet, nous étudions l'influence
des discussions profanes sur la production des représentations des malades ; ¢’est-a-
dire I'incidence des interactions sociales au cours desquelles les représentations du

cancer sont mises en débat par les malades et leurs confidents.

Aussi, les interactions sociales peuvent étre considérées comme des actes de
communication. Jean Stoezel définit la communication de la maniére suivante :
« processus par lequel des significations seront transmises entre des personnes, mais d
condition toutefois que l'on accepte l'idée que la communication consiste d créer un état
d’esprit commun entre celui qui communii]ue et celui qui regoit la communication, ce qui
suppose des relations antérieures » (Stoezel, 1963, p. 185). D'une maniére simple,
communiquer consiste a transmettre une information et 4 influencer la personne qui
regoit cette information. Au-dela de cette définition générale, la communication peut.

étre examinée sous deux angles différents.
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Tout d’abord I'approche béhavioriste envisage la communication comme un
modele binaire A causalité linéaire; c’est-a-dire comme une simple transmission
d’information d'un individu « émetteur » vers un autre individu « récepteur ». Cette
approche congoit la communication comme une influence unilatérale ou seul
I'individu qui regoit I'information est amené a réviser ses opinions sous I'effet du

message émis.

Si I'on s'en tient & ce modele linéaire de la communication, différents éléments
peuvent inhiber ou, au contraire, favoriser 'adhésion de l'individu qui regoit le
message. Tout d’abord, les caractéristiques de 1'émetteur du point de vue de sa
crédibilité, de son attractivité, et de son pouvoir de sanction, peuvent faciliter
V'acceptation du message: plus une personne semble crédible, sympathique ou
détient un certain pouvoir, plus la persuasion sera effective. Une personne sera
crédible si elle possede des informations pertinentes qu’elle ne cherche pas a
dénaturer, si elle parait sincére, ou encore si elle posséde des compétences avérées
dans le domaine débattu. L’attractivité repose sur les sentiments qu’éprouve
I'individu pour son interlocuteur. Par ailleurs, 'impact de la communication peut
également dépendre des capacités d’attention, de compréhension, et d’acceptation de
I'individu qui regoit 'information. Par exemple, il a été montré que la compréhension
dépend du nombre d’arguments diffusés : 1'efficacité du message est d’autant plus

grande que les informations émises s'averent limitées (Wood et al., 1985).

De plus, deux modeles ont été développés en psychologie sociale pour rendre
compte des processus cognitifs ayant trait a la réception du message : le traitement
central ou systématique, et le traitement périphérique ou heuristique. Dans le premier
cas, les individus se focalisent sur le contenu argumentatif du message. Dans le
second cas, leur attention se porte sur des facteurs extra-discursifs plutdt que sur la
sémantique du message. « Selon ce modéle, les gens peuvent donc étre amenés d évaluer la
validité d’un message persuasif sur la base de simples régles pragmatiques sans passer par la
prise en compte du contenu sémantique. Par exemple, un message persuasif peut étre plus
efficace s’il contient un nombre important (vs faible) d'arguments, s’il a une longueur
appréciable (vs faible), ou s'il est émaillé de statistiques ou enfin attribué a des sources
crédibles » (Bromberg, 1990, p. 262). Le processus d’économie cognitive gouverne le

traitement périphérique de linformation. Autrement dit, afin de minimiser le
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traitement de I'ensemble des informations disponibles, les individus accepteraient les
messages sur la base de regles fondées sur leurs expériences passées qui attesteraient
de la crédibilité de l'information regue, sans nécessairement recourir a I'analyse de
son contenu. C'est ainsi que, par exemple, 1'avis de I'expert est accepté pour des

raisons qui ont trait a ses compétences plus qu’a son discours a proprement parler.

L’activation de 1'un ou I'autre de ces processus dépend des caractéristiques des
individus et plus particuliérement de leur niveau de connaissances concernant 'objet
discuté. Plus les individus détiennent de connaissances spécifiques et ont élaboré de
théories naives relatives a un objet, plus ils tendront & considérer le contenu
argumentatif du message diffusé. A l'inverse, moins les individus possédent de
connaissances préalables a la communication sur I'objet, plus ils mobiliseront un
traitement périphérique du message en s’attachant aux caractéristiques de leur

interlocuteur afin d’évaluer la validité des informations qu’il diffuse.

En regle générale, il semblerait que le traitement systématique de I'information
joue un role secondaire comparé au traitement périphérique du message : la plupart
du temps, les individus seraient plus attentifs aux caractéristiques de 1'émetteur
plutét qu'au contenu méme du message. Il convient cependant de préciser que
lorsque les individus traitent de maniére systématique les messages qu'ils regoivent
(donc en prétant attention au contenu), les informations émises sont beaucoup mieux
intégrées a leurs connaissances antérieures que dans le cas de traitement
périphérique. En effet, dans ce dernier cas, les individus n’activent pas leurs
connaissances mais font confiance a leur interlocuteur et valide son opinion sur la
base de sa crédibilité ou de son attractivité. Par contre, le traitement systématique
nécessite une analyse fine des informations transmises lors du processus de
communication. Cette analyse implique que les individus comparent ces informations
nouvelles a leurs propres théories naives. De ce fait, la modification des opinions des

individus sera plus manifeste et plus durable qu’en cas de traitement périphérique.

Ces études, bien que nous éclairant sur les influences dans les situations de
communication, ne prennent pas en considération les situations de dialogue ou

plusieurs individus discutent ensemble. Les théories béhavioristes ne congoivent pas
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les situations de mises en débat ot les interlocuteurs échangent des points de vue et

s'influencent mutuellement.

A Topposé des théories béhavioristes, le cognitivisme développe un modéle de
communication ol linfluence n’est pas uniquement linéaire mais, au contraire,
circulaire et bilatérale (Rogers, Kincaid, 1981). En ce sens, « la communication ne se
réduit pas 4 l'acte de transmettre un message. Elle déforme, différencie, traduit, de méme que
les groupes créent, déforment ou traduisent les objets sociaux ou les images d’autres groupes.
Les symboles et les modéles sociaux naissent et vivent au cours de ces échanges » (Moscovici,
1976, p. 9). En communiquant, les individus produiraient de nouvelles significations
attachées a un objet de représentation et co-construiraient la réalité qui les entoure.
Dans cette perspective, communiquer ne consisterait pas seulement a décoder et
recoder un message, mais engendrerait une dynamique représentationnelle au sein

du systeéme de pensée des différents acteurs en situation d’interaction.

C’est le point de vue théorique que nous adopterons pour étudier les discussions
sur la maladie entre les malades et leurs confidents; et on suppose que ces

conversations sur la maladie ont donné lieu & une restructuration des systémes

représentationnels de chacun.

Ainsi, les discussions que les malades ont pu avoir avec leur entourage au cours
de leur trajectoire de maladie serajient déterminantes. C'est au cours de ces
interactions que les malades et leurs confidents ont échangé leurs points de vue sur la
maladie et fait circuler des informations sur le cancer. Ces différentes interactions
auraient donc permis aux malades de construire, de confirmer ou d’infléchir leurs

représentations du cancer.

Avant d'analyser les effets des discussions sur la production des représentations
des patientes, nous devons examiner le contenu de ces discussions, et

particulierement les opinions diffusées par les confidents au cours de ces échanges.
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1.3 Les opinions diffusées par les confidents au cours des discussions sur la

maladie

Les représentations sociales se forment au cours des interactions sociales et plus
particulierement par le biais des discussions (Doise, Moscovici, 1990). C'est au cours
des discussions que des significations sont transmises et que les individus
construisent ensemble la réalité qui les entoure. Dans cette perspective, les discussions
avec les confidents ont un effet sur le systéme représentationnel des enquétées. La
question est alors de savoir quels sont les contenus des conversations relatives au

cancer du sein qui ont eu lieu entre les patientes et leurs confidents.

Le recueil des discussions entre les malades et leur entourage s’est effectué en
deux temps. Premiérement, nous nous sommes attachés a recenser les personnes avec
lesquelles les malades discutent de leur cancer. Une partie du questionnaire
employait donc des générateurs de noms afin de mettre a jour le « réseau de discussion
sur la maladie » de chaque patiente interrogée. Le but était de percevoir quels sont les
individus sélectionnés comme confidents parmi 1’ensemble des personnes que les
malades cotoient!. Deuxiémement, une partie du questionnaire appréhendait les
contenus des discussions développés par chaque personne citée comme confidente

potentielle sur la maladie, au cours de leurs conversations avec les patientes.

Toutefois, nous n'avons pas analysé les discussions effectives que les malades ont
pu avoir avec leur entourage, mais la restitution faite par les malades elles-mémes de
ces conversations. En d’autres termes, nous nous sommes intéressés a la maniére dont
les malades percoivent les conversations qu’elles ont pu avoir avec leurs confidents

sur le cancer, durant leur trajectoire.

Nous avons donc demandé aux malades de nous décrire les conversations
qu’elles avaient eues avec chacune des personnes citées comme confident au sujet de
leur maladie depuis le diagnostic. Cette partie de I'enquéte se présente donc sous la

forme d’un entretien constitué de questions ouvertes.

Pour chaque personne du « réseau de discussion sur la maladie », nous avons réitéré

les questions suivantes :

1 Le générateur de nom a été décrit dans le Chapitre 4.
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« Nous allons maintenant nous intéresser aux conversations que vous avez cette personne au
sujet de votre maladie.

Quand vous discutez avec cette personne au sujet de votre maladie, vous parlez
plutot de quoi en particulier ?

Que vous dit cette personne au sujet de votre maladie ?

Au cours de vos discussions au sujet de votre maladie, y a t-il des points sur lesquels vous

n’étes vas d’accord ? Lesquels sont-ils ? »
p q

Cette maniere détournée et peu usuelle de procéder se justifie par des arguments

méthodologiques et théoriques.

En effet, le nombre de confidents s'élevant a 882! personnes, nous n’étions pas en
mesure, pour des raisons de temps, d'interroger personnellement I'ensemble des
individus avec lesquels les malades discutent de leur pathologie, sur les propos qu’ils
ont tenu au sujet du cancer du sein. De plus, pour pouvoir interroger les confidents, il
aurait fallu que les enquétées citent nominativement leurs relations et qu’elles nous
fournissent une adresse ou un numéro de téléphone pour les joindre. Or, nous savons
les difficultés qu'une telle démarche méthodologique engendre. En effet, en voulant
tester la faisabilité d’'une enquéte visant a reconstituer les réseaux sociaux qui
connectent les individus d’une société entre eux, Alexis Ferrand et Lise Mounier ont
rencontré une forte résistance de la part des enquétés a fournir des informations
nominatives (noms et adresses) sur leurs relations personnelles: sur 40 personnes

contactées au cours de cette étude exploratoire, seulement 4 ont accepté de

communiquer les informations nominatives (Klovdahl, Ferrand, Mounier, 1994).

Enfin, nous avons souligné le fait que les individus ne sont pas de simples

récepteurs d’informations et de significations. Au contraire, nous avons développé

1 Le nombre de personnes citées par les malades comme faisant partie du réseau de discussion
s'élevait au préalable a 1 325. Toutefois, comme nous 'avons vu dans le Chapitre 4, certaines
personnes citées par les malades comme appartenant au réseau de discussion sur la maladie
n'étaient pas des personnes avec lesquelles les malades discutaient véritablement de leur
pathologie. Nous avons créé des sous-ensembles du réseau de discussion: «les réseaux de
soutien » composés des personnes avec lesquelles les malades échangent des nouvelles, et « les
réseaux de confidence » composés des personnes avec lesquelles les malades discutent de
maniére détaillée de leur cancer. Les confidents sont au nombre de 882 et notre analyse de.
I'incidence des discussions sur la production des représentations des malades s’'intéresse
uniquement aux relations de confidence.
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I'idée que les acteurs décodent et recodent les informations qui leur sont transmises
lors du processus de communication. Précisément, nous avons souligné que le
transfert de significations dépend des caractéristiques personnelles et des structures
cognitives de chacun des interlocuteurs. Ainsi, au cours d'une conversation, les
informations échangées sont traitées activement par les individus qui retranscrivent
ces informations au sein de leurs systémes de pensée préexistants en développant des
biais cognitifs. Une information émise n’est pas regue comme telle mais au contraire,
déformée et remaniée par I'individu qui la regoit. Les informations et les significations
transmises par les confidents au cours des discussions sur la maladie ont donc été

interprétées par les malades.

Dans la mesure ot 'analyse développée ici cherche a identifier les effets de ces
discussions sur la pensée de l'enquétée, connaitre la maniére dont elle a percu,
enregistré et mémorisé des conversations est une partie essentielle de cette analyse.
Dans cette perspective, il n'est pas nécessaire d’analyser les propos effectifs des
confidents puisque ces propos sont traduits et reformulés par les malades. En somme,
ce qui importe, ce n'est pas le contenu méme de la conversation effective que les
malades ont pu avoir avec chaque confident, mais plutdét ce qu'elles ont retenu a

posteriori de ces échanges sur la maladie.

Ainsi, en nous intéressant a la restitution des conversations sur la maladie faites
par les malades elles-mémes, nous accédons aux significations transmises par les
confidents, mais telles qu’elles sont finalement mémorisées et situées par les patientes

dans leurs propres pensées.

Nous avons donc recueilli un matériel qualitatif que nous avons analysé de la
méme maniere que le recueil des propos des malades concernant leurs propres
représentations de la maladie. Le but étant de percevoir quelles sont les significations
rattachées au cancer du sein diffusées par les confidents des malades, nous avons
analysé les discussions des malades avec leur entourage en procédant a une analyse

thématique inductive.
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En analysant le contenu des conversations que les malades se souviennent avoir
eu avec les membres de leur réseau de confidence, nous avons recensé dix grands

themes de représentation se rapportant au cancer.

o Les perspectives de guérison

La maladie est appréhendée au travers des perspectives de guérison selon trois

modalités : « La guérison », « L'incurabilité » et « L'incertitude ».

La guérison peut étre abordée de maniére simple : « Il dit que ¢a se guérit trés bien d
I'heure actuelle », « Ma fille est trés positive. Elle me dit que tout va bien se passer, que c’est
un des cancers qui se guérit le mieux », « Elle m’a dit que c’était le cancer qui se guérissait le
plus » ; ou étayée par des arguments statistiques : « Il dit qu’il y a 80% de gens qui en
guérisse maintenant. Qu'il y a vraiment bon espoir, qu'il ne faut pas se faire de soucis » ; ou
par des exemples de guérison dans l'entourage des confidents : « Elle m’a dit que sa
tante a eu un cancer du sein il y a plus de 10 ans et qu’elle se porte comme un charme. Ca
donne bon espoir », « Il ne faut pas t’en faire elle dit : “Moi au cabinet, il y a des femmes ca fait
cing ans. Apparemment rien. Elles sont trés trés bien” », « Elle me dit : “Tu vois Jacqueline,
elle est passée par-la. Maintenant elle va bien. Elle retravaille. Il y en a une autre Chantal,
qu’elle est Ia aussi. Elle retravaille. Tu vois bien, c’est des maladies qu’on soigne” ». Certaines
confidentes qui ont également eu un cancer du sein utilisent leur propre cas pour
rassurer les malades sur le fait que 'on peut guérir : « Elle me réconforte : “Regarde je
suis un exemple vivant. Ca fait 10 ans et je vais trés bien. Tu ne dois pas te faire de soucis” »,
«Elle, elle a eu un cancer il y a 6 ans. On lui a enlevé le sein. Elle est guérit. Elle est en

forme ».

A Topposé, des confidents sont mentionnés comme faisant preuve de
pessimisme : « Ce qui m’a déplu, c’est le silence. Ces quelques secondes qui ont suivi le mot
chimio. Pour elle, ¢a y est, c’était le cimetiere. Si je fais de la chimio, ¢a veut dire que d'ici un
an ou deux, j'ai passé l'arme a gauche. Ca lui fait peur ». Toutefois, la plupart du temps,
l'incurabilité est abordée par les confidents de maniére détournée et s'exprime par des
comportements spécifiques qui trahissent la perception de la maladie: «Elle a
beaucoup le cafard. Quand on se voit, elle pleure. Elle s’inquiéte beaucoup. C’est pas facile
pour elle. A Noél, elle pleurait. Elle était émue parce que peut-étre que l’année prochaine je ne
serais plus la. Elle dit que c’est peut-étre la derniére fois qu’on passe Noél ensemble... » ; ou

par des références a des cas connus de récidive ou de déces : « Elle a un oncle qui est
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décédé d'un cancer. Elle a aussi une belle sceur toute jeune qui est décédée I'année derniere des
suites d'un cancer du sein. Elle avait une trentaine d’années et puis ¢a a récidivé il y avait
presque cing ans », « Son mari est mort du cancer du poumon il y a deux ans, alors pour elle,

le cancer c’est... y'a pas d’issue quoi ».

Certains confidents sont percus comme plus réservés et préfereraient se placer
dans l'expectative plutdt que de faire des pronostics sur les possibilités de guérison :
« Elle dit qu’on ne peut pas savoir, qu’on ne peut rien prévoir avec cette maladie ». Le mot
rémission est parfois prononcé, laissant alors entendre que la maladie peut revenir
« Elle me dit qu’il faut que je me batte, qu’il y a 25% de guérison avec la chimio, plus les
autres traitements complémentaires, on peut y arriver. Mais tout de méme, elle dit qu’on ne
sait jamais si on va guérir. De rémission, il faut parler de rémission plus que de guérison. Mais
pour elle, il faut quand méme garder espoir » ; et la crainte d’une récidive développe un
sentiment d’incertitude : « Sa femme a eu le méme il y a deux ans. La, elle doit repasser un
contréle et il dit qu'elle est dans la méme préoccupation. Elle a peur. Elle a toujours peur

quand elle passe une mammo que ¢a revienne et que tout recommence ».

o La diffusion et la proximité

Le cancer est pergu comme une maladie de proximité : « Elle dit que c’est dingue
parce qu’elle rencontre pleins de gens qui ont le cancer du sein » ; et qui se développe de
maniére plus ou moins aléatoire : « Comme il dit, maintenant on n’est plus a 'abri de rien
dans toutes les générations. Mon fils, il a méme un copain qui a un cancer du foie. Il y en a

plein ».

o Les traitements

« Les bénéfices » et « Les contraintes » liés aux traitements anticancéreux ainsi

que « L’obligation de soins » sont des theémes discutés par les confidents.

En effet, d'un coté, les membres du réseau de confidence souligneraient les
progrés de la médecine qui tentent de minimiser les effets secondaires des traitements
a la fois au niveau physique et esthétique : « Elle m’a dit de ne pas trop m’en faire, de ne
pas trop me faire du souci parce qu’on avait fait pas mal de progrés depuis qu’elle avait été
opérée et que déja a son époque tout s'était bien passé. Elle a été opérée et elle était toute
contente du résultat et puis elle a bien supporté le traitement. Elle n’a pas été malade ni rien.

C’est a dire que maintenant, ils donnent des cachets pour pas étre malade avec la chimio. Clest
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vrai que c’est quand méme bien », « Il m’a rassuré sur un tas de choses. Il m’a dit : “Tu sais
maintenant on fait des prothéses et tout ¢a”. Il m’a dit qu’au niveau des cicatrices on ne voyait

plus rien ».

D'un autre cdté, certains confidents estimeraient que les traitements
anticancéreux demeurent contraignants surtout en ce qui concerne la chimiothérapie :
« C’est la crainte des cheveux pour elle. C'est béte hein mais elle dit qu’elle redouterait de
perdre ses cheveux », « Pour la chimio, elle me dit que la chimiothérapie fragilise complétement
l'immunité ». Parfois, ils racontent leur expérience personnelle ou relatent celle de leur
entourage face a I'épreuve des traitements : « Elle a été assez malade avec la chimio et les
rayons 1'ont assez fatiguée. Elle me dit qu’elle était obligée de s’allonger pour se reposer », « I
connait 4 peu pres tous les inconvénients de la chimio avec son pére. Il m’a dit que c'était une

grosse chimio, qu’il avait été malade et tout, qu’il avait perdu ses cheveux ».

Enfin, le caractere obligatoire des soins est mentionné dans les propos des
confidents relatifs aux traitements: « Pour Guillaume, les traitements il faut les faire.
Point », « On a parlé des traitements : chimio, rayons, traitement hormonal. Elle ne fait pas

opposition. Au contraire, elle me dit toujours : “Tu fais ce qu'il y a 4 faire et puis voila” ».

o Laprise en charge

« La rapidité » de la prise en charge a été notée dans les discussions avec les
confidents : « Il était persuadé dés le début que j'allais avoir des rayons. Il disait :
“T’inguiétes pas, ¢a était pris a temps” ». Aussi, la rapidité avec laquelle le diagnostic a
été posé détermine les perspectives de guérison : « Quand je lui ai dit ¢a, bon ben il dit :
“De toute maniére c’est pris a temps, y'a pas a t'inquiéter. C’est tout le début alors ¢a va se
soigner. Il ne mesure qu'un centimetre et demi donc pas de probléme”. Il me réconforte
beaucoup », « Il m’a dit que c’est un cancer qui a été pris tout au début donc il y avait toutes
les chances pour que ¢a s’arréte apres l'opération, peut-étre des rayons mais normalement,

apreés, tout devrait rentrer dans l'ordre ».

Les discussions font également référence a « La qualité » de la prise en charge et
particulierement a la nécessité de choisir un établissement réputé et des
professionnels de santé compétents : « Elle me dit qu’il vaut mieux aller & la maison du
bon Dieu qu’a celle de ses Saints. La, au moins, c’est siir », « Il me dit que I, il connait, que

c’est bien, qu’ils sont sympas et qu’on est bien soigné », « Elle m’a déconseillée d’aller a X
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parce qu’elle connait quelgu’un qui a été tout brillé sur le cou par les rayons la-bas. Depuis, il
est handicapé. Alors il faut aller 1a ou on soigne bien. La ou c’est des spécialistes quoi ». La
qualité de la prise en charge est souvent présentée comme une clause qui accroit les

chances de guérison.

o Lavie quotidienne

La maladie et les traitements anticancéreux peuvent étre abordés sous I'angle des
contraintes et des répercussions qu’ils engendrent dans la vie quotidienne des
personnes atteintes de cancer. Particulierement, la maladie tendrait a géner les
individus dans leur vie quotidienne en les rendant inactifs et dépendants des autres :
« Elle dit que la chimio ¢a fatigue beaucoup et qu’on doit rester coucher une bonne partie du
temps. Elle a vu ¢a avec sa voisine. Elle lui faisait ses courses et tout parce que, la pauvre, elle
ne pouvait plus rien faire », « Elle avait le gros bras et dans ce cas la, il faut pas porter du

lourd ».

Toutefois, certains confidents auraient le point de vue inverse et estimeraient que
le fait d’étre atteint d'un cancer n’altére pas pour autant la qualité de vie des
individus et que les malades ne seraient pas réduites a 1"inactivité forcée : « Elle me cite
sa voisine qui a eu un cancer et qui malgré l'opération continue de jardiner. Elle cultive son
jardin, fait ses courses ». Les arguments phares employés résident souvent dans le fait
que certaines malades atteintes de cancer continuent de travailler ou ont des loisirs et
ne restent pas enfermées chez elles : « Elle a travaillé @ X sur Lille pendant 40 ans et il y
avait une dame qui avait un cancer du sein, ben elle travaillait et tout ». De plus, méme si la
maladie occasionne certaines génes, celles-ci ne constituent pas un obstacle suffisant
pour restreindre le mode de vie des personnes malades. Une confidente aurait ainsi
raconté que: « Au niveau de l'opération, elle n'a pas souffert. Elle continuait de vivre
normalement et maintenant, elle danse, elle fait pleins de trucs et elle n’y pense plus ». Cette
conception de la maladie est souvent liée a I'idée que les avancées thérapeutiques

adoucissent les traitements et minimisent les effets secondaires.

o Ledegré de gravité

Une double conception du cancer oppose la maladie bénigne et peu grave : « Elle
me soutient beaucoup : “Ne t'en fais pas, maintenant cette maladie, c’est plus rien” », « Elle
m'a dit : “Tu sais le cancer c’est plus comme il y a 20 ans. Avant c’était la mort assurée...

maintenant c’est plus rien”» ; & la maladie grave et sérieuse : « Pour elle c’est grave, c’est
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tres grave. Il ne faut pas plaisanter avec ¢a. Elle dit qu'il faut que je suive tout ce qu’on me
dit », « Elle dit que c’est une maladie qui est quand méme grave. C’est pas une maladie

forcément mortelle mais... On peut en guérir mais c’est grave quoi ».

o La naissance de la maladie

La survenue de la maladie provoque deux types de discussions. D’une part, des
suppositions qui tentent d’en expliquer la genese : « Mon frére, il va voir sur Internet et
tout et il m’a dit : “C'est le méme cancer que maman. C'est dans tes génes” », « Ma sceur dit :
“Si t'as eu ca, je pourrais avoir un cancer peut-étre. Qui sait, c’est peut-étre héréditaire”» ; et
d’autre part, de l'incompréhension : « Dans notre famille aussi loin qu’on a pu remonter, il
n’y a pas de cancer du sein. Alors elle dit que c’est la faute & pas de chance et puis c’est tout »,
« Elle a dit: “Vraiment on est saisi de Christine qu’elle ai attrapé ¢a”. En fait, elle a été
surprise. Elle ne sy attendait vraiment pas parce que c’est vrai, je bois pas, je fume pas, alors
elle ne s’attendait vraiment pas a un cancer », « Elle en revenait pas qu’a mon dge... A mon

dge, elle croyait qu’on avait plus ¢a. Elle comprend pas comment c’est possible que j'aie ¢a ».

o La maladie personnalisée

Le cancer se définit également par son caractére individuel qui rend chaque cas
unique : « Elle dit qu’on ne peut pas savoir parce que chaque cancer évolue différemment » ;
et donc incomparable: « Elle m’a dit: “L'un n’est pas 'autre. Il ne faut pas écouter
personne parce que chaque cas est différent et ce qu’on fait 4 I'un ne va pas a l'autre” », « On
ne peut pas comparer les cas de cancer. Pour elle ¢a sert a rien de dire untel et ben il a fait ¢ca et
il va comme ¢a. Pour elle, c’est du temps de perdu parce on ne peut pas comparer. Chaque cas

est unique ».

o La maladie sournoise

Le cancer est également envisagé dans les discussions comme une maladie
sournoise dans la mesure ou il n'existe pas de symptémes réellement identifiables et
parce que son évolution reste imprévisible : « Elle dit qu’il ne faut jamais dire : “C'est pris
a temps, c’est pris trop tard. C'est sournois”, elle dit qu’on ne peut pas prévoir », « Pour lui,

en fin de compte, c’est une maladie sournoise qui survient comme ¢a sans qu’on s’y attende ».
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o Lamaladie longue

Enfin, la durée de la maladie est également une caractéristique qui revient dans
les discussions avec les confidents. Cependant, c’est surtout la durée des traitements
qui définit le temps particuliérement long de la période de maladie : « Elle m’a dit que
j'en avais pour 10 ans avant d’en avoir complétement fini avec cette histoire ». Cette durée
est perque comme une contrainte mais parait toutefois nécessaire pour qui souhaite
guérir : « Il m’a dit que la maladie est trés longue, qu’il faut du temps pour se soigner. On fait
étape par étape. Il ne faut pas vouloir aller trop vite ». De plus, la durée des traitements est
souvent présentée comme une garantie visible de leur efficacité : « Plus c’est long, plus

on soigne le mal en profondeur et moins il va revenir, elle dit ¢a elle ».

La majorité des themes recueillis pour les confidents sont communs aux thémes
de représentation émis par les malades pour évoquer leur perception de la maladie.
Seuls les thémes relatifs a I'activité, a la maladie longue, et a la qualité de la prise en

charge, sont propres aux confidents.

Pour la suite de notre analyse nous nous intéressons aux relations dans lesquelles
les thémes sont abordés, c’est-a-dire aux canaux par lesquels des themes de
représentations circulent. Autrement dit, il ne s’agira pas d’étudier la multiplication
des conversations autour d'un théme donné mais la fréquence avec laquelle les
confidents émettent certains thémes de représentations. En effet, il nous a semblé que
les canaux étaient plus structurant que les discussions elles-mémes : ce qui importe, ce
n’est pas la redondance des discussions autour d'un théme donné (la récurrence d'un
theme particulier parmi 1'ensemble des thémes abordés), mais la manieére dont un
théme est massivement abordé ou non par les membres du réseau de confidence de
chaque malade (la récurrence avec laquelle des confidents abordent un théme
particulier). La base statistique sur laquelle nous travaillons mesure donc la fréquence
d’apparition des thémes de représentation au sein des relations de confidence et non
pas la fréquence avec laquelle un théme est abordé parmi l'ensemble des thémes

diffusés.
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répartissent de la maniere suivante :

Fréquences d’apparition des thémes de représentation

plusieurs thémes au cours des discussions qu’ils ont eues sur le cancer.

(Classés par grandes catégories)

Théemes Effectifs | Pourcentages
Guérison 408* 46%**
Incurabilité 143 16%
Incertitude 264 30%
Diffusion 42 5%
Contrainte 98 1%
Bénéfice 83 9%
Obligation 139 16%
Rapidité 67 8%
Qualité 88 10%
Passivité 33 4%
Activité 35 4%
Grave 3 3%
Pas grave 31 3%
Supposition 12 1%
Incompréhension 67 8%
Maladie personnalisée 33 4%
Maladie longue 10 1%
Maladie sournoise 20 2%
*Parmi les 882 confidents, 408 ont abordé le théme de
fa « Guérison ». (multi-réponses possibles)

** 46% des confidents ont abordé le theme « Guérison ».

Il convient de préciser que les thémes de représentation attribués aux confidents

ne sont pas exclusifs : les malades et leurs confidents peuvent avoir abordé ensemble

Dans la mesure ou chacun des confidents a pu diffuser plusieurs thémes de
représentation, différents thémes peuvent étre associés a chaque confident. Nous

avons calculé le nombre de fois ou les thémes recensés ont été abordés par chacun des

L’analyse du contenu des conversations des 882 confidents a permis de mettre a
jour 1604 citations de thémes de représentations. Parmi l'ensemble des relations de

confidence, les fréquences d’apparition des différents themes de représentation se
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Des échanges font référence aux différentes maniéres d’envisager la guérison :
46% des confidents sont cités comme ayant abordé le théme de la guérison, 30%

Vincertitude, et 16 % l'incurabilité.

En début de trajectoire les malades se posent beaucoup de questions sur leur
avenir. Atteintes d'une maladie grave, elles cherchent a savoir si elles vont guérir. Les
questions qu’elles ressassent, tournent essentiellement autour de la préoccupation
vitale : « Est-ce que je vais m’en sortir ? ». En proie aux doutes, elles comparent leurs
représentations aux opinions de leur entourage, espérant alors obtenir des réponses
et, surtout, étre rassurées. On peut en effet penser que les malades ne veulent pas étre
confrontées au pessimisme des autres et qu’elles souhaitent, au contraire, s’entendre
dire qu’elles vont guérir. Par ailleurs, la bienséance veut que face a des personnes
désargonnées ou choquées, telles que le sont stirement les malades a qui on vient de
diagnostiquer un cancer, on fasse preuve d’optimisme. On peut donc penser que, de
leur coté, les confidents ne démoralisent pas les malades en leur faisant part de leurs
doutes et de leurs craintes quant a l'issue de la maladie. De plus, les confidents sont
également concernés et préoccupés par l'état de santé des patientes. Les malades et
leurs confidents sont soumis aux mémes peurs: les malades redoutent que leur
pathologie ne les conduise a la mort, mais les confidents craignent aussi que les
malades ne meurent des suites de leur cancer, et chacun refusent cette éventualité.
Dans cette perspective, dire que le cancer du sein est une maladie qui se guérit peut
étre pergu comme un moyen employé par les confidents pour se rassurer eux-mémes.
En parlant du cancer du sein comme une maladie curable, les confidents tenteraient
de se convaincre que les personnes malades, qu’ils connaissent et qui leurs sont
proches, ne vont pas mourir. Aussi, le theme le plus diffusé par les confidents est celui
de la guérison: 46% des confidents ont décrit le cancer du sein comme une maladie
curable. Ce résultat ameéne un débat: est-ce que les confidents qui envisagent le
cancer sous l'angle de la guérison pensent réellement que le cancer du sein est une
maladie qui se guérit, ou ont-ils développé cette représentation de la maladie par
convenance ou pour se rassurer ? Nous ne sommes pas en mesure de répondre a cette
question. Toutefois, quelles que soient-les raisons qui ont poussé ces confidents a
parler du cancer comme une maladie curable, les malades ont retenu 'adhésion de ces

personnes d cette vision du cancer.
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3 confidents sur 10 (30%) ont abordé le cancer sous I'angle de l'incertitude. Parler
d’incertitude peut étre interprété comme un moyen de faire part de ses doutes tout en
maintenant 'espoir des malades. Il pourrait s’agir 1a d'un discours courtois dont
I'ambivalence permet de ne pas prendre directement position. Ce discours peut étre
frustrant pour les malades qui n’obtiennent pas de réponses précises aux questions
qu'elles se posent. De plus, cette représentation de la maladie va dans le sens du
discours médical qui refuse de se prononcer sur des pronostics vitaux et préférent

parler d’incertitude.

Bien qu’il semble malvenu de parler du caractére mortel de la maladie, 1
confident sur 6 (16%) a présenté le coté incurable du cancer, et parmi I'ensemble des
themes cités, « L’'incurabilité » vient en troisieme position. Cette franchise peut
surprendre. Nous pensions, en effet, que trés peu de confidents tiendraient ce genre
de propos. Plutét que de faire part de leur pessimisme, nous supposions que ces
personnes préféreraient se taire. Mais le désespoir peut pousser certains confidents a
parler de la mort: le manque de recul, dt a 'annonce par la malade de son état de
santé, a pu provoquer une vive réaction. Par ailleurs, cette nouvelle a pu réveiller,
chez certains confidents, le souvenir de personnes proches décédées des suites d'un
cancer. On peut également imaginer que certaines personnes peu scrupuleuses, ne se
soucient gueére des effets psychologiques ou n'imaginent pas les conséquences
émotionnelles que peuvent susciter de telles paroles sur le moral d’un malade. Enfin,
on peut penser que certains confidents font preuve de réalisme: les confidents
parleraient de la mort parce qu’elle fait parfois partie intégrante de la maladie et qu'il
ne sert a rien de la nier. En effet, méme si le cancer du sein présente de bonnes
perspectives de guérison, cette maladie peut conduire a la mort. De plus, la mort est
un sujet que les individus abordent généralement peu dans leur vie quotidienne.
Lorsque I'on est en bonne santé, on ne pense pas a sa propre mort et, surtout, on en
discute peu avec son entourage. L’annonce d'un cancer bouleverse donc la vie des
malades et celle de leurs proches : chacun réalisant que la mort peut survenir et qu'ils
ne sont pas immortels. En ce sens, ne pas cacher le caractére parfois incurable de la
maladie, mais au contraire en discuter ouvertement, permettrait non seulement aux
confidents de se préparer psychologiquement a la disparition précipitée d'une
personne chére mais également aux malades d’envisager 1'idée que leur propre mort
peut advenir a plus ou moins longue échéance. On peut toutefois considérer que ces

discussions concernent principalement les intimes.
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Des conversations entre les malades et leurs confidents font référence aux soins :
qu’il s’agisse de I'obligation de se soigner (16%), des contraintes (11%) ou des progrés
liés aux traitements (9%), ainsi que de la qualité de la prise en charge (10%). D'une
maniere générale, en dehors des perspectives de guérison, la question des traitements
est centrale pour les malades, d’autant qu'au moment de la passation du
questionnaire, les patientes interrogées ne savent pas quel traitement adjuvant leur
sera proposé. Les malades sont donc en situation d’attente, et toutes redoutent de se
voir prescrire une chimiothérapie. Aussi, lorsque les contraintes des traitements sont
abordées, c’est surtout les effets secondaires de la chimiothérapie qui sont discutés.
De plus, au moment de notre enquéte, une campagne nationale de lutte contre le
cancer se mettait en place. Le cancer était présenté comme une priorité
gouvernementale et la prise en charge des malades était au coeur des débats
politiques. La recherche et les avancées thérapeutiques en cancérologie devenaient
par la méme occasion largement médiatisées. Le cancer était donc fortement associé
aux traitements et & la qualité de vie des malades par les médias. Cette campagne de
lutte contre le cancer a certainement incité les malades et leurs confidents a discuter
des traitements, les confidents relayant et étayant les informations diffusées par les
médias. Méme si les confidents mettent en avant les progres faits en cancérologie
pour réduire les inconvénients liés aux traitements anticancéreux, ces derniers ne
cachent pas que la chimiothérapie est un traitement lourd et pénible, et soulignent la
nécessité de suivre le protocole de soins proposé quelles qu'en soient les contraintes.
Par ailleurs, les confidents insistent sur la qualité de la prise ne charge et approuvent

le choix du Centre Oscar Lambret.

Les autres thémes de représentations sont discutés plus rarement et leurs
fréquences d’apparition s’échelonnent de 8% a 1%. Nous pouvons noter que les
thémes relatifs a la gravité de la maladie, qui ont été abordés par 3% des confidents,

s’apparentent a des avis sur les perspectives de guérison.

Ainsi, les discussions que les malades ont eues avec leurs confidents concernent
principalement les perspectives de guérison et les traitements. Les discussions sont
donc essentiellement pragmatiques puisqu’elles visent a décrire la situation de
maladie. Les conversations répondent a la question : « Comment ¢a va se passer ? ».

Pour répondre a cette question aucun théme ne semble censuré: les confidents

253



Chapitre 5 : L'incidence des relations de confidence sur
les représentations des malades

parlent de la mort ou des inconvénients liés aux traitements et ne se contentent pas de
dire que le cancer du sein est une maladie qui se guérit sans souffrance physique et
morale. Cette premiére analyse souligne donc que les confidences sur le cancer du
sein sont relativement libres. Des sujets que l'on penserait tabous (la mort, les
conséquences des traitements, les répercussions de la maladie sur la vie quotidienne)
sont abordés. Les échanges sur la maladie ne se limitent donc pas a de la simple
courtoisie ou a des discours optimistes visant a élever la confiance des malades quant

a l'issue de leur trajectoire.

Dans l'ensemble, les malades et les confidents partagent des themes communs de
représentation. Seulement trois thémes de représentation sont propres aux
confidents : I'activité, la maladie longue, et la qualité de la prise en charge. Cette
concordance reste t-elle valable pour chaque malade et ses confidents ? Les thémes de
représentation développés par les malades correspondent-ils aux thémes de

représentation émis par leurs confidents?

2 Les correspondances entre les représentations de I’enquétée et les
opinions de ses confidents

21 Les correspondances élémentaires théme par théme

Nous avons vu que certains confidents rattachent, par exemple, le cancer du sein
a la mort et que d’autres, au contraire, pensent que le cancer du sein est une maladie
qui se guérit. Des lors, il est possible dans certains cas que les confidents d'un méme
réseau de discussion abordent différemment le cancer du sein. Les malades
percoivent également le cancer du sein de maniéres diversifiées. On peut ainsi penser
que les représentations des malades ne s’accordent pas toujours aux opinions de leur
entourage. Nous pouvons imaginer que lorsque des malades discutent de leur
pathologie, leurs représentations se confrontent aux opinions de leurs confidents et
que celles-ci se confrontent également-entre elles. De ce fait, lorsque les malades
discutent de leur maladie avec leurs confidents, plusieurs situations sont

envisageables :
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- Tous les confidents peuvent étre d’accord entre eux sur le cancer et avoir
des opinions compatibles avec les représentations des malades.

- Tous les confidents peuvent étre d’accord entre eux sur le cancer mais
avoir des opinions différentes des représentations des malades.

- Les confidents peuvent avoir des opinions différentes entre eux sur le
cancer. En ce sens, des confidents peuvent conforter les représentations des

malades et d’autres confidents diverger.

Lorsque les représentations des malades et de leurs confidents se rejoignent, les
patientes trouvent dans leur environnement relationnel une confirmation de la
« véracité » de leurs représentations sur la maladie. Par contre, lorsque les malades
discutent avec des personnes qui émettent des opinions contradictoires aux leurs, ils
éprouvent une forme particuliere de dissonance cognitive. Les échanges sur la
maladie peuvent donc donner lieu & des tensions cognitives au sein des processus

représentationnels des malades.

Cette situation est inévitable. En effet, méme entre des individus qui se
ressemblent énormément et qui partagent de nombreux centres d’intéréts, il existera
toujours des points sur lesquels ils seront en désaccord. Toutefois, en régle générale, si
les personnes qui interagissent et communiquent ne sont pas d’accord, chacune
tendra a réviser ses propres opinions pour parvenir a un consensus (Deutsch, Gerard,
1971). Les consensus peuvent prendre la forme de compromis: chacun accepte de
faire des concessions et de neutraliser ses représentations pour les rendre compatibles
avec les représentations des autres. A contrario, lorsque les interlocuteurs ne
parviennent pas a équilibrer mutuellement leurs représentations, le consensus mene a
des prises de positions extrémes (Doise, Moscovici, 1990). Les représentations des
malades en début de trajectoire résulteraient donc de ces deux processus d’influences

réciproques.

Pour analyser I'effet des discussions sur la production des représentations des
malades, nous devons déterminer dans quelle mesure les malades et leurs confidents
partagent des thémes de représentation sur le cancer. En effet s'il existe un processus
de convergence représentationnelle (Rogers, Kincaid, 1981), si les malades et leurs

confidents établissent des consensus au cours des échanges sur la maladie, les
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représentations des malades et les opinions de leurs confidents devraient

s’harmoniser.

Dans le but d’étudier 1'influence des confidences, nous avons crée un indicateur
de congruence des themes de représentation qui rend compte de la concordance des
thémes émis a la fois par les malades et par au moins un de leurs confidents. Cet
indicateur de congruence se présente sous la forme d'un taux qui calcule pour les
malades ayant développé un théme de représentation, la proportion de ceux dont au
moins un des confidents a développé ce méme théme. II permet de répondre a la
question suivante : & partir du moment ot un théme de représentation appartient au
systéme représentationnel d'une malade, dans quelle mesure ce théme a été abordé
par au moins un membre de son réseau de confidence au cours des discussions sur la

maladie ?

Cet indicateur n’est pas une fin en soi puisqu’il ne rend pas compte de l'algébre
de linfluence. C'est une premiere étape dans l'analyse. Il permet d'observer, de
maniére rudimentaire, la convergence des représentations des malades au cours des
confidences sur la pathologie. Si cet indicateur basique indique que les malades ne
partagent pas de themes de représentation avec au moins un de leurs confidents, nous
serions obligés d’admettre que les représentations des malades ne se construisent pas
au travers des échanges profanes sur la maladie. Par conséquent, cette premiére
analyse de la convergence des thémes est un test, nous permettant de poursuivre ou
non l'étude d'une possible l'influence des discussions sur la production des

représentations des malades.

Le processus de convergence est mesuré dans l'écart qui existe entre la
proportion de cas ot un théme a été abordé par au moins un confident au cours des
discussions sur la maladie selon que les malades aient ou non développé ce théme au
sein de leur systéme représentationnel. Au plus les écarts entre les taux de congruence
et de non-congruence sont importants, au plus le processus de convergence est
manifeste. En effet, s'il n’existait pas de processus de convergence, si les malades et
leurs confidents ne s’influencaient pas mutuellement, la diffusion d'un théme par les
confidents serait indépendante du fait que les malades aient adopté ou non ce théme,

et vice versa I’adoption ou non d’un théme par les malades serait indépendante du fait
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que les confidents diffusent ce théme. Autrement dit, un processus nul de
convergence des systemes représentationnels impliquerait que les taux de congruence
et de non-congruence soient identiques. Ces taux rendraient alors compte de la
probabilité que ce théme soit associé au cancer dans la population des personnes qui

parlent du cancer avec au moins une personne concernée.

Taux de congruence des thémes de représentation entre
les malades et au moins un de leurs confidents

Taux de congruence | Taux de non-congruence
Themes développés des théemes avec des thémes avec Ratios
au moins un confident | au moins un confident
par les malades

Guérison 94%* 72%** 1,34
n=50
Incurabilité 71% 51% 14
n=24
Incertitude 75% 68% 1,1
n=52
Diffusion 42% 18% 2,3
n=12
Contrainte 64% 53% 1,2
n=11
Bénéfice 31% 33% 1
n=16
Obligation 75% 45% 1,7
n=16
Rapidité 48% 28% 1,7
n=23
Passivité 43% 23% 1,9
n=7
Grave 12% 7% 1.7
n=17
Pas grave 50% 16% 3.1
n=12
Supposition 62% 4% 15,5
n=8
Incompréhension 72% 17% 4,2
n=18
Maladie personnalisée 50% 21% 2,4
n=16
Maladie sournoise 17% 1% 1,5
n=18
*94% des malades qui ont développé le théme « Guérison», ont au moins un
confident qui a abordé ce theme.
"*72% des malades qui n'ont pas développé le théme « Guérison », ont au moins un
confident qui a abordé ce théme.
**Le théme « Guérison » a été 1,3 fois plus abordé par les confidents lorsque les
malades ont adopté ce théme. '

Exception faite du théeme des bénéfices liés au traitement, nous remarquons que
les taux de congruence sont toujours supérieurs aux taux de non-congruence : lorsque

les malades ont développé un théme de représentation, la proportion de cas oii ce théme
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a également été cité par au moins un confident est plus importante. En d’autres termes, la
diffusion d'un théme par au moins un confident est toujours plus forte lorsque les
malades ont adopté ce théme. Ce premier résultat indique donc qu'il existe bien un

processus de convergence des thémes de représentation.

Toutefois, les thémes de représentation sont plus ou moins partagés par les

malades et leurs confidents.

En examinant le tableau des taux de congruence, un théme se dégage
particulierement : la guérison. Le taux de congruence de ce théme de représentation
est le plus important. Dans 94% des cas, quand la guérison appartient au systéme
représentationnel des malades, ce theéme a été diffusé par au moins un confident lors
des discussions sur le cancer. Les autres thémes relatifs aux perspectives de guérison
sont également relativement bien partagés par les malades et leurs confidents puisque
les taux de congruence des thémes «Incurabilité » et «Incertitude» s'élévent

respectivement a 75% et 71%.

Lorsque les malades n’ont pas développé les themes « Guérison », « Incurabilité »
et « Incertitude » au sein de leur systéme représentationnel, ces thémes sont cités
comme ayant été diffusés par au moins un confident a hauteur de 72%, 51% et 68%.
Autrement dit, quand bien ces thémes n’ont pas été adoptés par les malades, ils ont

été massivement discutés.

Aussi, le processus de convergence se situe dans 1’écart qui existe entre les taux
de congruence et de non-congruence : les ratios. Nous remarquons que les ratios
portant sur les themes relatifs aux perspectives de guérison sont relativement faibles.
Ceci signifie donc que la diffusion de ces themes a eu lieu, dans un grand nombre de
cas, sans pour autant que les malades concernées n’aient fait converger leur systéme
représentationnel de maniére & rendre leur représentation cohérente avec les opinions

émises par les confidents!.

Les thémes relatifs aux perspectives de guérison sont centraux pour les malades

et leurs confidents. En effet, en début de trajectoire, les malades questionnent leur

1Ces cas de non-congruence attestent bien que les enquétées n’attribuent pas’
systématiquement leurs propres représentations aux confidents qu’elles ont cités.
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avenir : les femmes & qui ont vient d’annoncer un cancer du sein se demandent si elles
vont guérir. Elles cherchent alors a obtenir un pronostic personnalisé. Or, les
médecins sont incapables d’établir ce pronostic et ne souhaitent pas communiquer de
telles informations!. On suppose alors que les malades recherchent dans leur
environnement relationnel des réponses a ces questions restées en suspend. En ce
sens, les malades orienteraient les discussions sur la maladie vers les perspectives de
guérison, qui demeurent pour elles des préoccupations essentielles, et inciteraient
leurs confidents a échanger leurs points de vue & ce sujet. Par ailleurs, I'entourage des
malades, et particulierement l'entourage proche, est immédiatement concerné par
I'avenir de la personne malade : les personnes que les malades cotoient se demandent
également de quoi sera fait 'avenir de ces femmes. Parler de la guérison ou de la
mort, de méme que des incertitudes, fait donc partie des thémes que les malades et
leurs confidents abordent spontanément. Les perspectives de guérison, qu’elles soient

jugées bonnes ou mauvaises, relévent des discussions communes.

Le processus de convergence est donc plus manifeste autour des themes

rarement discutés.

C’est le cas pour les thémes de l'incompréhension ou les origines du cancer sont
questionnées, qui a été discutée 4 fois plus & partir du moment ol les malades ont
intégré ce theme; la non-gravité qui a été 3 fois plus mise en avant lorsque les
malades ont développé ce theme au sein de leur systéme représentationnel. Il en va de
méme pour les théemes de la diffusion, de la maladie personnalisée et de la passivité
qui ont été débattus deux fois plus a partir du moment ot les malades les ont
également cités?. Par conséquent, on constate qu’autour des thémes rares, les écarts
entre les taux de congruence et de non-congruence sont importants. On en conclue
donc que plus les malades discutent de thémes rares, plus elles tendent & intégrer ces
thémes au sein de leur systéme représentationnel, ou encore qu'un theme rare ne peut

étre évoqué que par des personnes dont les opinions convergent sur ce théme.

1 Ce point a été souligné dans le chapitre 3.

2 On constate également que le cas le plus notoire de convergence représentationnelle concerne
le theme de la supposition. En effet, ce theme a été 16 fois plus débattu lorsque les malades ont
adopté ce theme. En d'autres termes, I'origine de la maladie a été d’autant plus développée
par les malades qu’elles en ont parlé. Toutefois, compte tenu du peu de malades qui ont
adopté ce théme (n=8), il convient de nuancer le processus de convergence relatif au théme de
« La supposition ».
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Ainsi, méme si le processus de convergence s’exprime plus autour de certains
thémes, d’une maniére générale, nous observons une bonne correspondance des
thémes de représentations développés par les malades et leurs confidents. Les
discussions sur la maladie ont donc amené les malades et leurs confidents a établir un
consensus représentationnel sur la maladie. Cette premiére analyse laisse penser que
la production des représentations des patientes est liée aux opinions que ces derniéres

percoivent chez les membres de leur réseau de confidence.

A Tlinverse, une totale absence de concordance des thémes aurait traduit une
incompatibilité du systéme représentationnel des malades avec les opinions diffusées
par leurs confidents. Cette incompatibilité indiquerait alors que le systéme
représentationnel des patientes est imperméable aux opinions attribuées aux
confidents, et impliquerait que la production des représentations des malades a lieu
en dehors des discussions sur la maladie. Le fait que les taux de congruence soient
supérieurs aux taux de non-congruence, nous permet de croire en l'existence d'une
influence interpersonnelle sur la construction des représentations du cancer des

malades en début de trajectoire.

Les thémes attribués aux confidents ne sont pas isolés. Les confidents ont pu
émettre chacun plusieurs thémes de représentation au cours des discussions sur la
maladie. Notre analyse doit maintenant s’intéresser a la combinatoire des thémes
discutés par les confidents et a l'incidence de ces combinatoires d’opinions sur le

processus de convergence représentationnelle.

2.2 Les correspondances entre les systémes représentationnels des

enquétées et les combinatoires d’opinions des confidents

Dans les situations ot les individus ne peuvent tester la validité de leurs opinions
par des preuves objectives, ils recherchent dans leur environnement relationnel la
confirmation de la fiabilité de leurs jugements. Autrement dit, « moins on a de
possibilités de mettre a l'épreuve ses opinions par observations des conséquences physiques,
plus on tend a faire confiance a la confirmation sociale pour décider de ce qui est juste et valide.
Et méme dans le cas ou on peut faire I'épreuve physique de la réalité, on accepte souvent la
réalité sociale parce qu’elle est plus rapide et plus siire » (Newcomb, 1971, p. 24). Ainsi,

Vindividu pergoit le jugement des autres comme une source d’information fiable. Une
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représentation deviendrait donc valide si elle est partagée par d’autres personnes, et

particulierement par des personnes subjectivement proches (Deutsch, Gerard, 1971).

Les malades confrontées au cancer souhaitent savoir de quoi sera fait leur avenir.
Elles s’interrogent sur leur maladie et leurs questionnements concernent
principalement les perspectives de guérison et les traitements. Les malades en début
de trajectoire seraient amenées a comparer leurs représentations a celles de leur
entourage de maniére a construire une représentation raisonnée et/ou acceptable de
la maladie. Les malades utiliseraient donc les informations et les opinions de leurs
confidents pour construire leurs représentations du cancer : « le jugement du groupe

devient le standard utilisé par l'individu pour évaluer la validité du jugement propre »

(Mugny et al., 1995, p. 207).

Des études expérimentales dirigées par Nemeth (Nemeth, 1983, 1986)! ont
montré que les processus cognitifs du traitement de I'information different selon le
type d’influence sociale a laquelle sont soumis les individus, du point de vue de son
importance numérique. Selon que les individus sont confrontés a des sources
d’influence minoritaires ou majoritaires, leurs manieres de raisonner prend des formes
différentes. Une source majoritaire induit une convergence des opinions de I'individu.
Cette convergence est motivée par 1'idée qu'une source majoritaire doit, a priori,
émettre une opinion relativement correcte. De ce fait, les individus tendent a se rallier
a 'opinion majoritaire quand bien méme ces opinions sont objectivement fausses?. Les
sources minoritaires ont moins d’emprise sur les individus qui n’hésitent pas a
remettre en cause le jugement des autres et a faire part de leur divergence d’opinion.
Par ailleurs, dans le premier cas, les individus se centrent sur les caractéristiques
numériques de la source pour développer leurs points de vue, et dans le second cas
les individus considérent le contenu de l'information émis par la source. Ainsi, les

individus adhérent aux opinions d'une source majoritaire par conformisme, tandis

! L'expérience Nemeth (1986) a été décrite de nombreuse fois notamment par Doise (1993) et
Mugny et al. (1995). '

2 Lors d'une expérience Nemeth et Wachtler (1983) placent des individus devant une épreuve
d’identification de figures géométriques. Dans un cas, les individus sont confrontés a une
opinion majoritaire, dans un autre, ils sont soumis a une opinion minoritaire. Les résultats
montrent que les individus se conforment aux réponses présentées par le groupe émettant une
opinion majoritaire, méme lorsque leurs jugements sont faux. Tandis que face & une source
d’influence minoritaire, les individus confrontent leurs opinions a celles des membres du’
groupe et mettent en place des raisonnements plus sophistiqués.
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que l'influence minoritaire déclenche un processus cognitif menant a une véritable

conversion de leurs opinions.

Les conclusions que nous apportent ces études peuvent-elles rendre compte de
I'influence exercée par le réseau de confidence sur la production des représentations

des malades ?

L’expérience de Nemeth s’applique dans un cadre expérimental particulier ou les
individus sont directement confrontés a un groupe. Les malades interrogées parlent
de leur maladie en comité restreint. Il apparait méme que les malades discutent
généralement de leur maladie en simple téte-a-téte. Elles ne sont donc pas soumises a
une influence majoritaire en tant que telle. La perception que les malades peuvent
avoir des représentations majoritaires de leur groupe ne peut s’établir que par une
juxtaposition des opinions de chacun de leurs confidents: l'influence majoritaire
s’exercerait a travers une accumulation des points de vue développés par chacun des

confidents.

De plus, dans la mesure ou chaque confident a émis son opinion
indépendamment des autres, les sources d'influence sont individualisées. Or, un
argument provenant d"une source individualisée a plus de force qu'un argument émis
par une source qui ne peut étre exactement identifiée (Doise, 1993). Dans la mesure o1
d’une part, les malades ne sont pas confrontées a des opinions majoritaires mais
plutét a une succession de points de vue, et puisque les jugements sont marqués
individuellement, on peut supposer que les malades tendent a4 examiner de maniere
détaillée 1'ensemble des opinions diffusées par l'ensemble des confidents. Ces
derniéres adhéreraient aux opinions qu’elles percoivent comme majoritairement
émises par les membres de leurs réseaux de confidence non pas dans un souci de
conformisme, mais parce que l'importance numérique est une garantie d’objectivité.
En d’autres termes, la crédibilité des opinions massivement diffusées par le réseau de
confidence prend ici toute sa force puisque les sources d’influence sont, dans le cas

présent, individualisées.

Nous faisons donc I'hypothese que les malades ajustent leurs représentations du cancer
aux opinions les plus diffusées par leurs réseaux de confidence. Dans cette perspective,

I'influence des confidents sur la production des représentations des malades est
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d’autant plus efficiente, que les malades pergoivent que les jugements qu’ils portent

sur le cancer concordent entre eux.

Pour vérifier I'incidence des opinions diffusées par les réseaux de confidence sur
les représentations de la maladie, nous devons dans un premier temps analyser de
quelle maniére les thémes émis par les confidents forment un consensus
représentationnel. Ce consensus représentationnel ne peut étre évalué par une simple
analyse portant sur des themes isolés, puisque les confidents ne se contentent pas de
discuter d'un seul théme. Par conséquent, nous devons nous intéresser aux
combinatoires typiques des theémes attribués aux confidents. Ces combinatoires de

thémes forment les opinions des confidents sur le cancer du sein.

Nous avons établi une typologie des opinions émises par les confidents au cours

des discussions sur la maladie. Cette typologie a été construite a l'aide d’une

classification des thémes diffusés!.

Caractéristiques de la partition en 4 classes des confidents
selon les themes qu'ils ont développés (n=882)

Classes Thémes présents dans Fréquences | Ensembie
la classe d’apparition
Classe 1 | La Guérison 82%* 46%*"
(n=444) | L'obligation de soins 82% 16%
Les bénéfices des traitements 78% 9%
La qualité de la prise en charge 80% 10%
La rapidité de la prise en charge 76% 8%
La diffusion de |a maladie 81% 5%
L'activité 80% 4%
Classe 2 | La maladie personnalisée 100% 4%
(n=57) | La non-gravité de la maladie 100% 3%
Classe 3 | L'incurabilité 87% 16%
{n=125)
Classe 4 | L'incertitude 83% 30%
(n=256) | La maladie sournoise 80% 2%
*La classe 1 regroupe 82% des confidents qui sont supposés avoir
développée le théme de « la guérison », au cours de leurs échanges avec
les malades sur le cancer.
**Dans I'ensemble, 46% des confidents sont supposé avoir développé
le théme de «la guérison », au cours de leurs échanges avec les
malades sur le cancer.

! Cette classification repose sur 73,7% de la variance expliquée. De plus, pour caractériser
chaque classe, nous n’avons retenu que les thémes fortement abordés par les confidents (plus’
de 75%).
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Quatre classes de confidents peuvent étre différenciées, qui rendent compte des
themes développés par les confidents et relevés par les malades au cours des

discussions sur la pathologie.

o Classel

Les confidents de la classe 1 se caractérisent par leur vision positive de la
maladie. En effet, 82% des confidents qui ont présenté la maladie sous 1'angle de la
guérison et 78% de ceux qui ont mis l'accent sur les bénéfices des traitements
appartiennent a la classe 1. De plus, 80% des confidents qui estiment que la maladie
n'a pas de réelles répercussions sur la vie quotidienne des personnes atteintes de
cancer et que la reprise d'une activité normale, apreés la maladie, est possible sont
regroupés dans cette classe. Toutefois, certains confidents tempérent les perspectives
optimistes de guérison par la précocité et la qualité de la prise en charge: les
confidents abordant ces themes sont présents dans la classe & hauteur de 76% et 80%.
Cette classe rassemble également 82% des confidents qui mentionnent I'obligation de
soins. Enfin, 81% des confidents cités comme ayant discuté de la diffusion de la

maladie sont réunis dans la classe 1.

Les confidents de cette premiere classe sont des personnes qui considerent que le
cancer du sein est une maladie curable et que la médecine a fait de réels progres dans
le domaine de la cancérologie, permettant d’asseoir les espoirs de guérison. Cette
guérison reste conditionnée par la rapidité du dépistage et par le fait qu'il faut suivre
les traitements prescrits quoiqu’il en cotte. Le sérieux de I'établissement dans lequel
se font soigner les malades et la qualité de la prise en charge sont également des
facteurs qui garantissent les chances de guérison. Par ailleurs, ces confidents ont mis
en avant la qualité de vie des malades, qui ne sont pas réduites a l'inactivité forcée.
Enfin, pour ces confidents, le cancer du sein est une maladie fréquente.

Cette classe regroupe le plus grand nombre de confidents : 444.

o Classe 2

Au cours des discussions qu’ils ont eu avec les malades, les confidents
appartenant a la classe 2 ont tous développé deux thémes se rapportant au cancer du

sein : la maladie personnalisée et la non-gravité de la pathologie.
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La classe 2 regroupe 1'ensemble des confidents qui sont identifiés comme pensant
que chaque cas de cancer est unique et, qu’en ce sens, il est impossible de se baser sur
d’autres cas pour évaluer sa propre trajectoire de malade, mais également, qui jugent
que le cancer du sein n’est pas une maladie grave. Le fait que ces confidents mettent
I'accent sur la non-gravité de la maladie, laisse percevoir une vision positive de la
pathologie et 1'idée que le cancer du sein est une maladie dont on peut finalement
guérir.

Seulement 57 confidents appartiennent a cette classe.

o Classe 3

Les confidents de la classe 3 sont des personnes qui ont vision noire du cancer : la
classe regroupe 87% des confidents parlant du caractére incurable de la maladie. Pour
ces confidents, le cancer se définit par l'incurabilité, et donc par la mort.

Cette classe compte 125 confidents.

o C(lasse 4

La derniére classe rassemble 83% des confidents a qui les malades ont attribué le
théme de lincertitude, et 80% de ceux qui ont discuté du caractére sournois de la
maladie.

Ce sont donc des confidents qui pensent que la maladie est régie par I'incertitude du
fait méme de son caractére pernicieux et imprévisible.

Cette classe dénombre 256 confidents.

Cette classification a donc construit quatre fagons pour les confidents d’aborder
la maladie :

- Des confidents qui ont une approche positive du cancer et qui parlent
massivement de la guérison et des bénéfices des traitements.

- Des confidents a I'optimiste plus nuancé qui envisagent le cancer comme
une maladie personnalisée et qui parlent de son caractere bénin.

- A T'opposé, des confidents pessimistes qui jugent que le cancer est une
maladie mortelle. ”

- Et enfin, des confidents qui doutent des perspectives de guérison et qui

pensent que le cancer est une maladie sournoise.
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Les opinions des confidents ont été appréhendées a partir du récit fait par les
malades. Rappelons, en effet, qu’il ne s’agit pas la des discussions effectives, mais des
déclarations faites par les malades sur des conversations qu’elles ont eues avec leur
entourage : ce que les malades ont retenu a posteriori des propos tenus par leurs
confidents au cours des échanges sur la maladie. Cette typologie n’est donc pas
anodine. Elle rend compte des opinions percues des partenaires de la discussion. Ces
quatre classes décrivent la maniére dont les malades percoivent ce que les autres pensent de
leur maladie. Ainsi, les malades ont relevé quatre types d’opinions émises sur le cancer.
Elles ont alors distingué des opinions trés positives sur les perspectives de guérison et
les traitements, des opinions qui soulignent de manieére moins catégorique les
possibilités de guérison mais qui nen demeurent pas moins encourageantes, des
opinions trés négatives et plutot fatalistes, et enfin des opinions ambivalentes qui ne

se positionnent pas clairement sur les perspectives de guérison.

La question est maintenant de savoir dans quelle mesure les représentations des

malades et les opinions pergues chez leurs confidents convergent.

Les opinions diffusées par les confidents d'un méme réseau ne sont pas
homogenes. La plupart du temps, les confidents d’un méme réseau n’abordent pas la
maladie de fagon identique mais, au contraire, sont percus comme émettant des avis
différents et, parfois, contradictoires entre eux. Seulement 9 réseaux de confidence
présentent des opinions homogenes sur le cancer : ces réseaux comportent 100% de
confidents qui appartiennent a une classe d’opinion particuliere. Hormis ces 9 cas
recensés, dans tous les autres cas, les malades ont ressenti que leurs confidents
envisageaient différemment la maladie. En d’autres termes, la situation out I'ensemble
des confidents sont pergus comme étant d’accord entre eux semble rare. La situation
la plus usuellement rencontrée consiste en ce que les confidents d'une méme malade
émettent des opinions divergentes. Pour déterminer dans quelle mesure les
représentations des malades convergent vers les opinions des membres des réseaux
de confidence, il convient de complexifier le modele. En partant de I'hypothése que
les malades ajustent leurs représentations de la pathologie aux opinions massivement
discutées au sein de leur réseau de confidence, nous devons nous intéresser aux
opinions les plus fréquemment diffusées par les confidents au cours des discussions

sur la maladie.
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Afin de vérifier la convergence des représentations des malades vers les opinions
les plus discutées dans leurs réseaux, pour chaque réseau de confidence, nous avons
calculé la proportion de confidents appartenant a chaque classe d’opinion. Ces
proportions ramenées a notre typologie des systémes représentationnels permet
d’une part, d’analyser dans quelle mesure les malades adhérent aux opinions percues
chez leurs confidents, et d’autre part de rendre compte des effets de force majoritaire

des sources d’influence sur la construction des représentations du cancer.

Proportions moyennes de confidents au sein de chaque classe d’opinion
selon le systéme représentationnel des malades’

Proportions moyennes de confidents
appartenant a chaque classe
Systémes représentationnels | Classe 1| Classe 2 | Classe 3 | Classe 4 | Total
des malades
Maladie Fiéau 46%" 8% 20% 26% | 100%
Maladie Epreuve 62% 10% 7% 21% | 100%
Maladie Mortelle 43% 1% 32% 24% | 100%
Maladie de lincertitude 43% 8% 14% 35% | 100%
Ensemble 50%" 8% 14% 28% | 100%

* En moyenne, les réseaux des patientes ayant le systéme représentationnel de la
« maladie fiéau » comportent 46% de confidents de la classe 1.

**En moyenne, les réseaux des patientes comportent 50% de confidents de la
classe 1.

Les réseaux de confidence des malades qui ont développé le systéme
représentationnel de «la maladie épreuve» se composent majoritairement de
confidents appartenant a la classe 1 (62%). De plus, par rapport a la moyenne, ces
malades ont deux fois moins de confidents qui appartiennent a la classe 3 (7% contre
14% en moyenne). Aussi, les confidents de la classe 1 estiment que la médecine a fait
des progrés dans le domaine de la cancérologie et que le cancer du sein est une
maladie curable sous réserve que la prise en charge s’effectue rapidement. Ces
confidents s’interrogent également sur la diffusion de la maladie. A I'opposé, les
confidents de la classe 3 pensent que le cancer du sein est une maladie mortelle. Ainsi,
les confidents des malades qui ont développé le systéme représentationnel de la
« maladie épreuve » ont majoritairement développé une vision positive du cancer. Or,

ces femmes percoivent leur pathologie sous I'angle de la guérison et, tout comme

1 Les proportions moyennes sont en base individu. Pour chaque malade et chaque réseau de
confidence, nous avons calculé le nombre de confidents appartenant a chaque classe, que nous
avons ensuite divisé par le nombre total de confidents.
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leurs confidents, elles ont mis 1'accent sur les progrés de la médecine et la rapidité de
la prise en charge. De plus, le théme de la diffusion fonde également leur
représentation du cancer. Nous observons donc qu’il existe une bonne convergence
représentationnel, et nous constatons que les univers de significations développés par
les malades pour interpréter leur cancer concordent avec les opinions qu’elles

percoivent comme les plus fréquemment émises par leurs confidents.

Les réseaux des malades qui ont développé le systéme représentationnel de «la
maladie mortelle » comportent 32% de confidents de la classe 3, qui envisagent le
cancer du sein comme une maladie incurable. Cette proportion est deux fois
supérieure a la moyenne (14%) et la plus élevée de toutes. A I'opposé, les confidents
qui véhiculent des jugements positifs en estimant que le cancer du sein est une
maladie bénigne, constituent peu leurs réseaux (1% au lieu de 8% en moyenne). Alors
que les confidents qui pensent que la mort est inéluctable sont sur-représentés, les
confidents dont les opinions sur le cancer sont positives, sont quasiment absents des
réseaux de confidence de ces malades. Par conséquent, plus les malades ont le
sentiment d’avoir discuté du caractére incurable de la maladie, plus elles semblent
adhérer a cette représentation du cancer et penser elles-mémes que le cancer du sein

est une maladie qui conduit a la mort.

Les malades qui ont développé le systéme représentationnel de « la maladie de
I'incertitude » ont 35% de confidents de la classe 4. Cette proportion est la plus
importante. Les confidents de la classe 4 envisagent le cancer sous l'angle de
V'incertitude. De plus, ces confidents jugent le cancer du sein comme une maladie
sournoise. Les doutes percus chez les confidents semblent donc se répercuter sur le
systéme représentationnel des malades dont les représentations de la maladie se

fondent également autour des incertitudes quant aux perspectives de guérison.

Ainsi, nous remarquons que plus la proportion de confidents cités comme
parlant de guérison augmente, plus les malades envisagent le cancer de maniére
positive; et inversement, plus la proportion de confidents faisant preuve de
pessimisme et exprimant des doutes s’accroit, plus les malades integrent ces éléments

au sein de leur systéme représentationnel.
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L’analyse du systéme représentationnel de la « maladie fléau », o1 le cancer est
percu comme une maladie incurable, pourrait contredire ces conclusions. Les
opinions discutées par les confidents de ces malades ne diffeérent pas réellement de la
moyenne. Tout au plus, ces malades ont tendance & avoir davantage de confidents qui
mettent en avant le caractére incurable du cancer (20 % contre 14% en moyenne), et
moins de confidents qui envisagent des possibilités de guérison (46% contre 50% en
moyenne). En ce sens, ces malades ne ressentent pas que les opinions de leurs

confidents s’expriment de maniére tranchée.

Toutefois, s’il n'existait pas de processus de convergence, la répartition des
opinions des confidents au sein des différents systémes représentationnels refleterait
la distribution moyenne des classes au sein des réseaux. Indépendamment des
représentations développées par les malades, les réseaux comporteraient 50% de
confidents de la classe 1, 8% confidents de la classe 2, 14 % de confidents de la classe 3
et 28% de confidents de la classe 4. Or, les jugements des confidents ne se répartissent
pas de maniére identique. De plus, nous avons observé des différences notables dans
la distribution des opinions percues des confidents au sein des différents systémes
représentationnels. Les résultats obtenus révélent donc 1'existence d'un processus de
convergence entre les représentations développées par les malades et les opinions

diffusées par les confidents au cours des échanges sur la maladie.

Sans aller jusqu’a dire que seules les opinions percues comme majoritairement
répandues sont efficientes, nous pouvons conclure que les poids relatifs ont une
incidence certaine sur la maniére dont les malades construisent leurs propres

représentations du cancer.

Cela dit, les opinions transmises par les confidents sont individualisées. Les
confidents ne sont pas des anonymes. Ce sont des meres, des peéres, des filles, des fils,
des ami(e)s, des collegues de travail, ou des voisin(e)s. Ce sont également des proches
ou des connaissances, des personnes avec leur expérience propre. Certains confidents
sont méme d’anciens malades ou des personnes qui ont des compétences particulieres
et des connaissances étendues dans le domaine de la santé. Or, au cours de cette
analyse, nous n'avons pas relevé ces propriétés. Les opinions diffusées par chaque

confident ont été étudiées avec un poids égal, indépendamment des caractéristiques
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des personnes qui ont diffusé ces opinions. Certaines conditions doivent étre réunies
pour que les individus parviennent a un consensus représentationnel. Les sentiments
que les interlocuteurs éprouvent I'un pour l'autre jouent un role important dans
I'accomplissement du processus d’influences mutuelles. De plus, la crédibilité de la
source est également un élément fondamental qui facilite I'acceptation d’un jugement.
Dans ces perspectives, selon que les interlocuteurs des malades sont des personnes
pour lesquelles elles ont de l'estime, I'influence des opinions diffusées par les

confidents peut étre plus ou moins efficiente.

Nous n’avons pas valorisé les caractéristiques relationnelles, ni considéré
I'expérience des confidents, ni leurs compétences médicales. Malgré tout, nous avons
observé des processus de convergence entre les systémes représentationnels des
malades et les opinions percues de leurs confidents. Plus précisément, nous avons
montré que plus les malades pergoivent que les membres de leurs réseaux estiment
que le cancer du sein est une maladie curable, plus elles sont amenées a considérer
qu’elles vont guérir. A I'inverse, il apparait que plus les malades ressentent que leurs
confidents envisagent le caractere incurable de la maladie et émettent des réserves sur
les possibilités de guérison, plus ces craintes et ces doutes sont partagés par les

malades et matérialisés en une représentation fataliste ou incertaine du cancer.

Nous pouvons donc imaginer que l'influence des discussions profanes sera
d’autant plus forte que les opinions diffusées au cours des échanges de paroles sur la

maladie seront différenciées en fonction des caractéristiques des confidents.

2.3 L'impact des histoires personnelles

L’évolution du processus représentationnel dépend des informations
immeédiatement disponibles dans l'environnement social, mais elle se nourrit
également d’expériences passées. L'entourage influencerait donc les représentations
des malades de deux maniéres : par son discours sur le cancer mais également par des

expériences actuelles ou passées.

L’entourage des malades ne diffuse donc pas seulement des opinions et des
informations au travers des discussions sur le cancer. Les histoires de vie personnelles

des individus que les malades cotoient peuvent participer a la construction des
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représentations du cancer. La survenue de la maladie peut réactiver chez les patientes
le souvenir de proches autrefois confrontés au cancer. Le souvenir deviendrait en ce
sens, un élément d'information déterminant qui viendrait compléter ou s’ajouter aux
opinions directement diffusées par l'entourage. Le fait d’avoir connu des personnes
ayant eu un cancer peut avoir un effet sur la maniére dont les malades percoivent a

I'heure actuelle leur propre pathologie.

Méme si certaines malades pensent que le cancer est une maladie personnelle et
que chaque cancer est différent, la comparaison avec des cas connus, méme
inconsciente, est inévitable. Le souvenir de ceux qui ont surmonté la maladie ou qui,
au contraire, ne s’en sont malheureusement pas sortis, contribue a fagonner le systéme
cognitif des malades. Les vivants et les morts participeraient aussi a la production des

représentations des malades atteintes de cancer.

La question est alors de savoir si les expériences passées sont activées dans le
systéme représentationnel des malades en début de trajectoire. Dans quelle mesure les
cas connus de guérison ou d'incurabilité agissent sur la production des
représentations des malades ? Est-ce que les chaines causales « ma sceur est morte d'un
cancer alors je pense que c’est une maladie incurable et que je vais mourir » ou « ma seeur a eu
un cancer mais va trés bien aujourd’hui donc c’est une maladie qui se soigne », fonctionnent

réellement ?

Au cours de la passation du questionnaire, nous demandions aux malades si elles
connaissent ou si elles avaient connu des personnes atteintes de cancer. 60 malades
nous ont dit avoir eu dans leur entourage des personnes qui ont eu un cancer et qui

en sont guéries et 32 malades, des personnes décédées d'un cancer.
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Cas connus de guérison dans I’entourage selon les systémes
représentationnels des malades.

Systéme représentationnel
Cas connus de | Maladie | Maladie | Maladie | Maladie de | Total
guérison Fléau | Epreuve | Mortelle | I'incertitude

Oui 25%~ 35% 6% 33% 100%
1 =15 | n=21 n=4 n=20 n=60

Non 225% | 32,5% 5% 40% 100%
n=9 n=13 n=2 n=16 n=40

Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*25% des malades qui connaissent au moins une personne
guérie des suites d'un cancer ont développé un systéeme
représentationnel du type « Maladie fléau ».

Le test statistique qui compare la distribution des individus
appartenant aux différents systémes représentationnels selon la
connaissance de cas de guérison (Fisher Exact Test), indique quiil
n'y a pas de différences significatives.

Si les vivants ont de l'influence, les systémes représentationnels qui s’articulent
autour de la guérison devraient contenir une proportion plus importante de cas
connus de guérison. Or, parmi les 6 malades qui développent une représentation
mortelle du cancer, 4 connaissent des personnes qui ont survécu suite a un cancer. De
plus, la distribution des malades au sein des différents systémes représentationnels
selon qu’elles aient ou non connu des cas de guérison ne se distinguent pas réellement

de la moyenne. L'hypothése ne semble donc pas se vérifier.

Toutefois, la non-significativité de cette analyse ne nous permet pas de conclure.
Nous sommes obligés d’admettre que les cas connus de guérison n'influencent pas la
production des représentations des malades. Avoir connus des personnes qui ont
survécues des suites de leur cancer n’incitent pas les patientes a percevoir leur
maladie sous I'angle de la guérison. Les exemples précis de guérison n’infirment donc
pas l'idée dominante selon laquelle les malades meurent de leur cancer, et les
patientes qui développent une représentation positive de la maladie ne construisent
pas leur perception du cancer a partir des exemples connus de guérison. En d’autres
termes, on est amené a penser que le poids de I'information générale serait tel - le
cancer est bien plus souvent associé a la mort ou la rémission qu’a la guérison par les
meédias - que ces quelques cas de guérison recensés dans |'entourage des malades ne

permettent pas de réfuter cette représentation dominante.
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Par ailleurs, les maladies bénignes demeurent les pathologies les plus fréquentes.
En regle générale, on guérit des maladies. Guérir deviendrait donc une norme. Dans
cette perspective, les cas de guérison s’inscriraient dans la trajectoire médicale
communément admise et se démarqueraient peu. Par contre, mourir des suites d'une
maladie traduirait des situations particulieres. Contrairement aux exemples de
guérison, les personnes décédées des suites d'un cancer se distingueraient, d’autant
que ces cas connus d’incurabilité tendent a confirmer l'opinion communément

répandue : le cancer reste une maladie mortelle.

Cas connus d’incurabilité selon les systemes
représentationnels des malades.

Systéme représentationnel

Cas connus d’ | Maladie | Maladie | Maladie | Maladie de | Total
incurabilité Fléau | Epreuve | Mortelle | I'incertitude

Oui 19%* 25% 16% 41% 100%

n=6 n=8 n=5 n=13 n=32

Non 26,5% 38% 1,5% 34% 100%

n=18 n=26 n=1 n=23 n=68

Ensemble 24% 34% 6% 36% 100%

*19% des malades qui connaissent au moins une personne
décédée des suites d'un cancer ont développé un systéme
représentationnel du type « Maladie fléau ».

Le test statistique qui compare la distribution des individus
appartenant aux différents systémes représentationnels selon la
connaissance de cas d'incurabilité (Fisher Exact Test), indique quil
y a une différence significative a P<0,001.

Si les personnes décédées des suites d'un cancer ont une incidence sur la
perception de la maladie, les systémes représentationnels mettant en place une vision

mortelle du cancer devraient comporter plus de cas connus d’incurabilité.

Au sein du systéme représentationnel de « la maladie mortelle », 5 malades sur 6
connaissent au moins une personne décédée d'un cancer. Dans la mesure ot ce
systéme représentationnel envisage exclusivement la mort comme issue, on peut
considérer que connaitre des personnes décédées des suites d'un cancer a une
incidence certaine sur la maniére dont les malades percoivent leur pathologie
actuellement. A l'opposé, seulement 25% des malades qui connaissent des cas
d’incurabilité adhérent a la représentation de type « maladie épreuve » ot le cancer

s’appréhendent comme une pathologie curable.
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Ainsi, le fait d’avoir connus des cas d’incurabilité ameénerait les malades & mettre

en place des représentations plutét fatalistes ou incertaines du cancer.

Cela dit, 'analyse du premier systéme représentationnel pourrait invalider ces
résultats. En effet, bien que les représentations en terme de «maladie fléau »
envisagent le cancer comme une pathologie qui méne a la mort, seulement 19% des
malades qui ont connu des cas d'incurabilité adheérent & cette perception de la
maladie. Autrement dit, I'hypotheése selon laquelle les personnes décédées ont de
I'influence, ne semblent pas s’appliquer pour les malades développant le systeme
représentationnel de «la maladie fléau ». Aussi, rappelons que pour ces malades,
I'incurabilité s’explique avant tout par le c6té sournois et imprévisible du cancer.
Dans cette perspective, I'argumentation du caractére incurable de la maladie ne peut
reposer sur des exemples liés a I'histoire personnelle des malades. De ce fait, les cas
d’incurabilité ne sont pas activés pour étayer les théories naives de ces malades, et
I'expérience passée n'a pas d'effet sur la production des représentations de ces

patientes.

Enfin, 41% des malades qui connaissent des personnes décédées des suites d'un
cancer mobilisent une représentation de la maladie en terme d’incertitude. Cette
proportion est la plus importante. Ainsi, on peut penser que les cas d’incurabilité ne

font que renforcer les doutes des malades qui questionnent leur avenir.

Ainsi, les vivants et les morts n’agissent pas de manieére équivalente sur le
systéme représentationnel des malades atteintes de cancer du sein en début de
trajectoire. En effet, le souvenir des cas d'incurabilité obsede plus U'esprit des malades
que les exemples de guérison. Quand bien méme les cas de guérison se multiplient,
seuls les morts ont de l'influence. En somme, avoir dans son entourage des exemples
de guérison n'est pas une condition suffisante pour percevoir positivement la
maladie. Par contre, connaitre des personnes décédées des suites d'un cancer tend a
renverser le systéme représentationnel des malades vers l'incurabilité et semble
induire un raisonnement causal du type: «Si cette personne n’a pas survécu,
pourquoi en serait-il autrement pour moi? ». Les personnes décédées laisseraient

donc des traces indélébiles dans le systéme de pensée de certaines malades qui,
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lorsqu’elles sont confrontées & la méme pathologie que leurs défunts, font preuve de
pessimisme en envisageant l'issue de leur trajectoire de maladie de la méme maniére

que leurs proches disparus.

3 Les stratégies dans les échanges de paroles sur la maladie entre la
sphére professionnelle et l1a sphére profane

Durant leur trajectoire médicale, les malades recherchent dans différents champs
de la vie sociale les informations susceptibles de les renseigner sur leur pathologie et
leur traitement. La trajectoire des malades fait intervenir a la fois des professionnels
de santé et des profanes avec lesquels les malades discutent de maniére plus ou moins
détaillée de leur maladie. La question qui nous intéresse alors est de savoir s'il existe
des stratégies qui gouvernent les échanges de paroles sur la maladie dans la sphére

professionnelle et dans la spheére relationnelle profane.

Les professionnels de santé parce qu’ils détiennent un savoir spécialisé,
disposent d'une parole légitime. De plus, cette parole légitime est renforcée dans les
trajectoires médicales propres aux pathologies graves face auxquelles les malades
tendent a privilégier les avis médicaux plutét que les avis profanes (Pescosolido,
1992). En ce sens, nous aurions pu supposer que les malades atteintes de cancer du
sein tiennent compte des informations transmises par les professionnels de santé pour
construire leurs propres représentations de la maladie. Or, nous avons vu que la
qualité des informations transmises par les professionnels de santé que les malades
consultent, et plus particulierement celle des informations communiquées par les
coordinateurs de soins, n'a pas d; effet sur la production des représentations des
malades. L’hypothese avancée pour expliquer que les variations percues des propos
tenus par les coordinateurs de soins n'influencent pas la perception des malades
portait sur les divergences qui existent entre les informations transmises par les
professionnels de santé et la requéte des malades. Les médecins abordent la maladie
sous un angle mé\dical et technique qui ne répond pas aux questions que leurs
patientes se posent: les malades veulent avant tout savoir si elles vont guérir et
souhaitent obtenir un pronostic personnel que les médecins ne peuvent délivrer. Cette
différence de registre rend impossible 1'ancrage des informations médicales au sein

des représentations des malades.
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Dans cette perspective, on peut supposer que les malades recherchent d’autres
sources d’information leur permettant de répondre aux questions qu’ellés se posent
sur leur avenir et de construire leurs propres représentations du cancer. C'est en
discutant de leur maladie au sein de leur environnement relationnel profane que les
malades pourraient rechercher ces informations plus personnelles sur la maladie que

les médecins ne leur communiquent pas.

Les stratégies d’échanges de paroles sur la maladie seraient alors régies par la
qualité des informations transmises par les médecins que les malades consultent et les
discussions formelles sur la pathologie orienteraient les échanges de paroles plus

informelles sur le cancer.

La question qui nous intéresse est de savoir si la qualité de l'information
médicale diffusée par des relations formelles influence I'étendue des échanges
informels sur la maladie. Dans quelle mesure le jugement que les malades portent sur
les informations transmises par les médecins peut expliquer la mobilisation du réseau

de confidents ?

Parmi I'ensemble des professionnels de santé que les malades consultent au
cours de leur trajectoire médicale, quatre types de praticiens se démarquent
particulierement : les coordinateurs de soins!, les chirurgiens, les radiologues et les
infirmieres sont les professionnels de santé les plus souvent cités en tant
qu'intervenants dans la prise en charge des malades. Toutefois, la transmission de
I'information sur la maladie revient en priorité aux médecins endossant le role de
coordinateur de soins. Par conséquent, nous nous intéresserons uniquement a la
maniere dont se combinent les jugements sur la qualité de 1information
communiquée par ces praticiens et ]'extension des échanges informels concernant la
maladie. Nous examinerons s'il existe ou non un lien entre les jugements sur la
qualité de l'information médicale transmise par le coordinateur de soins et la taille

des réseaux de confidence sur la maladie.

! Sous 'appellation « coordinateur de soins », nous regroupons les médecins généralistes et les
gynécologues qui, en début de trajectoire, ont articulé les actes médicaux de I'enquéte
diagnostique par différents adressages.
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Les malades peuvent avoir été plus ou moins informées sur le cancer par leur
coordinateur de soins et parler de leur pathologie avec plus ou moins de confidents.
Cinq configurations d'échanges de paroles entre la sphére professionnelle et la sphere
profane sont alors envisageables :

- Des malades qui ont été bien informées sur leur pathologie par leur médecin

traitant discutent de leur cancer avec beaucoup de confidents.

- Des malades qui ont été bien informées par leur médecin traitant ne discutent
pas de leur maladie avec des relations profanes ou parlent de leur cancer avec
peu de confidents.

- Des malades qui n'ont pas été informées par leur médecin traitant discutent
de leur cancer avec beaucoup de confidents.

- Des malades qui n‘ont pas été informées par leur médecin traitant ne
discutent pas de leur maladie avec leur entourage ou discutent avec peu de
confidents.

- Enfin, quelle que soit la qualité des informations médicales communiquées
par leur médecin traitant, les malades se contentent de cet avis et ne discutent

pas de leur pathologie avec leur entourage ou, tout ou moins, se confient peu.

Ces cinqg situations traduisent des stratégies différentes d’échanges de parole sur
la maladie. La premiére serait «une stratégie d’accumulation»: les malades
cumuleraient les sources d’information formelles et informelles. La seconde serait
«une stratégie de compensation » : les malades substitueraient ’absence de parole

formelle par une parole informelle.

Comment fonctionnent les échanges de paroles sur la pathologie pour les

malades atteintes d’un cancer du sein ?

Nous avons analysé la taille des réseaux de confidence des malades en fonction
des jugements portés sur la qualité de l'information transmise par le coordinateur de
soins. Les réseaux de confidents ont été regroupés selon trois tailles : tout d’abord les
réseaux de petite taille qui comportent moins de 5 confidents, ensuite des réseaux de
taille moyenne ot1 le nombre de confidents comprend 5 a 12 personnes, et enfin des
grands réseaux de confidents qui comptabilisent plus de 12 relations. Aussi, 24% des

malades ont moins de 5 confidents, 51% des enquétées ont un réseau de confidence de
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taille moyenne et 25% des patientes interrogées discutent de maniére approfondie de

leur maladie avec plus de 12 personnes.

Taille des réseaux de confidence selon la qualité de P'information médicale
sur la maladie transmise par le coordinateur de soins

Taille des réseaux de confidence

Information du coordinateur | Inférieura 5 Entre 5 et Plus de 12 | Total
de soins sur la maladie confidents | 12 confidents | confidents

Trés bonne 15%" 53% 32% 100%

n=59

Correcte 18% 64% 18% 100%

n=11

Inexistante 43,3% 43,3% 13,3% 100%

n=30

Ensemble 24% 51% 25% 100%

*15% des malades qui ont estimé que leur généraliste ou leur gynécologue leur a fourni
une trés bonne information sur la maladie, ont un réseau de confidence composé de
moins de 5 personnes.

Le test statistique qui compare la taille des réseaux de confidence selon
linformation diffusée par le coordinateur de soins (Fisher Exact Test), indique qu'il y a
une différence significative selon l'information & p<0, 001.

Les malades qui ont recu une information médicale jugée de trés bonne ou de
qualité moyenne, posseédent des réseaux de confidence relativement proches du point
de vue de la taille: 85% des patientes qui ont été trés bien informées sur leur
pathologie par des relations formelles et 82% des patientes qui ont bénéficié d’une
information jugée correcte, ont un réseau de confidence dont la taille est supérieure
ou égale a 5 personnes. Toutefois, des différences notables peuvent étre relevées dans
la répartition de ces malades au sein des réseaux de grande taille : 32% des malades
trés bien informées discutent de leur cancer avec plus de 12 confidents, contre 18%

des malades correctement informées.

Par ailleurs, on remarque que les malades qui jugent qu’elles n‘ont pas été
informées par leur coordinateur de soins ont des réseaux de confidents dont la taille
est inférieure aux autres : 43,3% des malades disant n’avoir recu aucune information
sur leur pathologie discutent de leur maladie avec moins de 5 personnes alors que
seulement 15% des malades qui ont bénéficié d'une trés bonne information médicale
et 18% des patientes ayant requ une information jugée correcte présentent des réseaux

aussi étroits.

Ainsi, plus les malades ont le sentiment d’avoir été informées sur leur maladie

par leur généraliste ou leur gynécologue, plus elles ont de confidents. A l'inverse, les
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malades qui jugent ne pas avoir été informées tendent a avoir un nombre de

confidents limité.

Les malades satisfaites des informations médicales recues ont une stratégie
d’accumulation : quand bien méme estiment-elles avoir été bien informées par leur
médecin traitant, elles discutent de leur pathologie avec beaucoup de personnes.
Plusieurs explications peuvent rendre compte de ces différentes combinaisons des

échanges de parole sur la maladie entre la sphere professionnelle et la sphére profane.

Les médecins abordent généralement la maladie de maniere technique et
médicale alors que les malades attendent un pronostic sur leur perspective de
guérison. Les contenus des discussions profanes sur la maladie font peu référence a
'aspect technique de la maladie et de sa prise en charge. Elles reposent sur des
registres d'un autre ordre. En analysant les discussions que les malades ont indiqué
avoir eues avec leurs confidents, nous avons relevé beaucoup de témoignages de
proches qui retracaient le parcours et le vécu d’anciens malades autrefois confrontés
au cancer : « Ma fille m'a tout de suite parlé de Bernadette. “Tu te souviens de Bernadette ?
Et ben, elle a eu un cancer et puis regarde comme elle va bien maintenant. Elle jardine, elle va
au marché faire ses courses. Elle a une vie normale et plus jamais elle ne parle de sa maladie.
C’est du passé.” Ma fille me rassure quoi. Pour elle tout va bien se passer. Si ¢a était pour elle,
¢a ira pour moi, comme elle dit » ; « On a parlé de sa collégue de travail qui a eu un cancer du
sein aussi il y a 6 ans et qui va bien maintenant. Elle m’a dit qu’elle avait eu de la chimio mais
que tout s’était bien passé. Bon, bien silr, elle était en arrét mais elle a pas été si malade que
¢a ». Toutefois, les discussions profanes sur la maladie ne sont pas toujours aussi
optimistes et rassurantes. Nous avons vu que certains propos attribués aux confidents
ne cachent pas le risque de mort : « On a parlé de la mére de sa copine qui a eu un cancer et
qui malheureusement est morte. Ca remonte @ 10 ans mais ¢a m'a marqué cette histoire parce
que je la connaissais cette femme. Je la voyais quand j’allais chercher ma fille a l’école. Alors on
se dit que c’est quand méme une saloperie de maladie parce que des gens en meurent de cette
maladie la et puis on en entend de plus en plus des gens qui en 5 mois sont plus la », ou les
effets secondaires liés aux traitements : « Elle m’a parlé de sa chimio. Elle a été trés malade.
Elle vomissait tout le temps et puis elle ne faisait que dormir la journée ». A travers ces
extraits, nous voyons bien que les malades abordent la maladie avec leurs confidents
sous un angle différent de la présentation médicale. Au cours de ces discussions

informelles, les malades font part de leurs doutes quant & I'issue de la maladie et elles
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échangent leurs points de vue sur les perspectives de guérison et les traitements. Ces
discussions, souvent ponctuées de témoignages, permettent aux malades de connaitre
ce a quoi elles sont susceptibles d’étre confrontées durant leur trajectoire médicale, et
d’anticiper leur situation future de malade a partir du vécu de personnes déja
exposées & la pathologie par le passé. Dans un premier temps, on peut penser que les
malades bien informées par leur médecin traitant, discutent de leur maladie au sein
de leur environnement relationnel profane dans le but d’obtenir des informations

plus personnelles et mieux adaptées & leurs attentes.

Par ailleurs, ce n'est pas parce que l'information médicale diffusée par les
professionnels de santé est une information légitime ou jugée de bonne qualité, que
les malades ne ressentent pas le besoin d’en discuter avec leur entourage. En effet, le
modele du « two step flow » développé par Katz et Lazarsfeld met en avant l'idée que
les informations ou les opinions qui émanent de sources médiatiques ou formelles,
doivent étre relayées par des personnes proches avant d’étre adoptées par les
individus (Katz, Lazarsfeld, 1955). Dans cette perspective, les informations médicales
regues ne prendraient de la valeur aux yeux des malades qu’a partir du moment ot
elles seraient cautionnées par leur environnement relationnel proche. Ainsi, méme si
les malades estiment avoir été trés bien renseignées sur leur pathologie par leur
médecin traitant, elles éprouveraient néanmoins le besoin de se faire confirmer ces

informations médicales par des confidents.

De plus, les médecins emploient souvent un langage spécifique qui, pour certains
malades, peut parfois sembler trop complexe et relativement confus (Cicourel, 2002).
Par conséquent, les patientes ne saisissent pas toujours 1'ensemble des propos tenus
par leur médecin lors d"une consultation, d’autant que les malades, souvent choquées .
par 'annonce du diagnostic «cancer », sont moins aptes a comprendre et a se
concentrer (Christophe et al., 2003). Aussi, il arrive parfois que les malades se fassent
accompagner par un proche lors des consultations afin de recouper les informations
médicales communiquées par le médecin. Certaines patientes nous ont d’ailleurs
raconté qu’elles se rendaient chez leur médecin avec leur mari ou leurs enfants pour
comparer, aprés la consultation, que les propos du médecin, retenus par chacun,
concordaient bien. On peut alors supposer que certaines malades, méme si elles ont
été trés bien informées par leur médecin, discutent avec leur entourage de maniere a

s’assurer qu’elles ont bien compris les explications données par le praticien, ou dans
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le but de se faire traduire en langage plus clair et plus compréhensible les

informations communiquées lors des consultations.

Les stratégies d’accumulation viseraient donc non seulement a obtenir des
informations complémentaires et différentes de celles communiquées par le corps
médical, a valider la parole du médecin mais également, a transposer le langage

médical en langage profane.

Parmi l'ensemble des malades qui jugent que leur médecin traitant ne les a pas
renseignées sur leur maladie, 43% ont un réseau de confidents qui oscille entre 5 et 12
personnes, et 13% discutent avec plus de 12 confidents de leur cancer. Au total, 56%
des malades qui n’ont recu aucune information de la part de leur médecin concernant
leur pathologie, semblent avoir une stratégie de compensation: I'absence
d’information médicale est compensée par des conversations profanes. Les malades
qui ne discutent pas de leur cancer avec leur médecin mobiliseraient leurs relations
personnelles, espérant obtenir des informations sur la maladie. Méme si ces malades
ne bénéficient pas du méme potentiel informationnel que les patientes qui cumulent
les échanges formels et informels sur la maladie, elles disposent tout de méme, au

travers de leurs confidences aupres de profanes, d'informations et d’avis sur le cancer.

Par contre, la situation est sans doute plus problématique pour les malades qui
ne disposent d’aucune source d'information sur la maladie au cours de leur
trajectoire. Une patiente se trouve dans cette situation: elle dit n’avoir recu aucune
information de la part de son médecin généraliste concernant sa pathologie et elle ne
discute pas de maniére approfondie de son cancer avec son entourage. Pour cette

malade, les échanges informels sur la maladie se résument a des prises de nouvelles.

On remarque que 43% des malades (soit 12 enquétées) qui jugent inexistante
I'information médicale, discutent avec moins de 5 confidents de leur cancer. On aurait
pu s'attendre a ce que ces malades, non informées sur leur pathologie par des
médecins, «se rattrapent» sur des relations informelles pour rétablir 1'absence
d’information médicale. Comment expliquer que ces patientes ne mobilisent pas, plus
que les autres, leur réseau personnel de maniére a4 compenser ce déficit

d’informations médicales ?
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Le réseau de confidence est une sous-sélection du réseau personnel des malades.
En ce sens, la présence de liens disponibles (les personnes que les malades
fréquentent) détermine les possibilités de sélectionner des confidents sur la maladie :
plus les malades cotoient de personnes, plus elles ont de confidents potentiels et
inversement!. On pourrait alors avancer I'idée que ces malades mobilisent moins de
confidents parce que leurs réseaux de relations personnelles sont plus petits que les
réseaux personnels des autres patientes. Une premiére expiication avancerait 1'idée
que le nombre restreint de confidents serait intrinsequement lié a la taille des réseaux
personnels de ces malades, c’est-a-dire aux possibilités limitées de mobiliser des
relations profanes pour discuter de la maladie. Dans cette perspective, ces malades ne
pourraient rechercher les informations qui leur font défaut au travers d’échanges
informels parce que la structure méme de leurs réseaux personnels ne leur en laisse

pas 'opportunité.

En fait, il n'en est rien: lorsque l'on s’intéresse aux réseaux personnels de ces
malades, on remarque que non seulement leurs réseaux ne sont pas plus petits que les
autres, mais qu’ils présentent parfois des tailles nettement supérieures a la moyenne.
L'hypothése selon laquelle ces malades non informées posséderaient moins de
confidents que les autres parce qu‘e la composition de leurs réseaux personnels
empécherait une forte mobilisation de relations profanes dans le but d’obtenir des

informations sur la maladie est réfutée. Les explications sont d"un autre ordre.

Si I'objectif des discussions informelles est d’étayer et de valider les informations
médicales communiquées lors des consultations, on peut comprendre pourquoi ces
malades se confient peu : comme elles n'ont recu aucune information de la part de
leur médecin, elles ne peuvent en discuter avec leur entourage, ni se faire confirmer

par leurs proches les propos tenus.

Les confidences répondent également a une stratégie de compensation que ces
malades ne mettent pas véritablement en place: elles ne multiplient pas les
discussions profanes de maniere & compenser I'absence d’informations formelles. On
peut alors supposer que ces malades ne recherchent pas d’avis profanes car elles

estiment que leur entourage n’est pas mesure de les renseigner plus que ne l'a fait le

1 Ce fait a été longuement présenté dans le chapitre 4.
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médecin : si le médecin, qui détient le savoir légitime, n'est pas capable de les

renseigner sur leur pathologie, comment des proches le pourrait-il ?

Enfin, si ces malades ne parlent pas de leur maladie dans le cadre formel des
relations thérapeutiques et se confient peu, c’est peut-étre simplement parce qu’elles
ne souhaitent pas étre informées. En effet, on peut imaginer que certaines malades
refusent de parler de leur cancer avec leur médecin et leur entourage par crainte de se
voir confirmer une issue fatale. Elles limiteraient au maximum leur nombre de
confidents et ne parleraient qu'avec des personnes incontournables et nécessairement
impliquées telles que les conjoints ou les enfants, aupres desquelles il est difficile de
taire la maladie ou d’éluder les discussions sur la pathologie et sur ses conséquences a
plus ou moins longue échéance. Dans cette perspective, I'absence de discussions
formelles et informelles révélerait le tabou qui régne autour du mot « Cancer » et
traduirait la volonté de certaines malades de maintenir, autant que possible, le silence

sur la maladie.

Nous avons vu que les malades discutent a la fois de leur pathologie avec leur
médecin et leur entourage. Il s'est avéré que plus les malades sont satisfaites des
informations transmises par le coordinateur de soins, plus elles discutent avec des

relations informelles et inversement.

Les combinaisons des échanges de parole entre la sphére professionnelle et la
sphere relationnelle profane peuvent traduire des stratégies d’accumulation et de
compensation dont les objectifs sont variés : valider la parole du médecin, prendre de
la distance avec le discours médical et obtenir des informations particuliéres sur la
maladie. Les malades qui mettent en place des échanges de paroles sur le mode de
I"'accumulation sont privilégiées : elles sont renseignées sur leur pathologie par des
professionnels et leurs discussions informelles, parce qu'elles sont plus
personnalisées, viennent enrichir les informations médicales trop techniques
transmises par les médecins. Par conséquent, en dernier lieu, on est amené & penser
que les malades qui cumulent les sources d’informations formelles et informelles sont
les plus & méme de jauger leur situation médicale et de se forger une représentation

plus détaillée de leur propre pathologie, qui reposerait a la fois sur des éléments
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empruntés au savoir médical diffusé et sur des informations ou des connaissances

profanes échangées au cours des discussions informelles sur la maladie.

En postulant que la confrontation avec les opinions des autres engendre un
remaniement du systéme cognitif de I'individu, nous avons étudié l'effet des relations
de confidence sur la production des représentations des malades atteintes de cancer

en début de trajectoire. Notre analyse s’est déroulée en trois temps.

Premiérement, nous avons recensé les themes de représentation attribués aux
confidents au cours des discussions sur la maladie et mesuré leurs concordances avec
les themes de représentation développés par les malades. La question était alors de
savoir si les malades et leurs confidents partagent des themes de représentation. Nous
avons montré que méme si la convergence des thémes n’est pas systématique, elle
demeure néanmoins suffisamment importante pour laisser penser que les malades et

leurs confidents co-construisent des représentations du cancer.

Deuxiémement, & partir des combinatoires des thémes attribués aux confidents,
nous avons dressé une typologie des opinions percues des partenaires de la
discussion. Quatre opinions, qui s’orientent autour des perspectives de guérison, ont

été recensées.

Enfin, nous avons mesuré la convergence des systémes représentationnels
développés par les malades vers les opinions pergues des confidents. En postulant
que les malades agencent leurs représentations de la pathologie aux opinions
fortement diffusées par leurs réseaux de confidence, nous nous sommes intéressés
aux effets des opinions les plus fréquemment transmises par les confidents sur la
production des représentations des-malades. Cette partie de l'analyse a permis de
souligner les effets des discussions profanes sur la perception du cancer: plus la
proportion de confidents qui transmettent des opinions similaires augmente, plus le
systéme représentationnel des malades converge vers ces opinions. Tout se passe

comme si les malades cumulaient les opinions émises par chacun de leurs confidents
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et intériorisaient les opinions qu’elles percoivent comme fortement répandues au sein
de leur réseau. Concrétement, il apparait que plus les malades estiment que leurs
confidents raisonnent en terme de guérison, plus ces derniéres tendent a mobiliser
une vision positive la maladie et sont amenées a penser qu’elles vont guérir. A
Vinverse, une forte proportion de confidents percus comme se référant au caractére
incurable du cancer, mais aussi l'absence de positionnement ressentie chez les

confidents quant a lissue de la maladie, engendreraient du fatalisme ou de

Vincertitude.

Par ailleurs, le fait de connaitre des personnes qui ont eu un cancer a également
une incidence sur la maniére dont les malades percoivent actuellement leur
pathologie. Plus particulierement, nous avons relevé une influence unique des cas
d’incurabilité sur le systéme représentationnel des patientes. Autrement dit, les cas
connus de guérison ou de rémission ne sont pas mobilisés par les malades pour batir
leurs représentations du cancer. En revanche, le fait d’avoir connu des personnes
décédées des suites d'un cancer suffit pour que les malades pergoivent le caractere

incurable de la pathologie et envisagent avec fatalisme l'issue de leur trajectoire.

Ainsi, l'entourage influence de manieres distinctes les représentations des
malades. En diffusant des opinions diversifiées sur le cancer, mais aussi parce qu’il
possede parfois un passé marqué par le cancer, 'entourage participe a la fois
directement et tacitement a la production des représentations des malades en début

de trajectoire.

Dans la mesure oit d’'une part, les interactions profanes transmettent des
significations rattachées au cancer et ot d’autre part, les malades intériorisent ces
significations au cceur de leurs systémes représentationnels, les relations profanes
sont déterminantes : elles permettent I'établissement de représentations différenciées

sur le cancer.
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Dans le cadre général des recherches sur les processus de production des
représentations du cancer, nous nous sommes intéressés a la maniére dont la sous-
population trés particuliere des femmes atteintes d’un cancer du sein percoit sa
propre pathologie. Parmi les différents facteurs qui peuvent influencer la production
des représentations, nous avons précisément examiné l'incidence du contexte
relationnel : les relations profanes et les relations thérapeutiques dans lesquelles les

malades sont insérées.

Nous discuterons quatre résultats principaux :

- Le fagonnement de la trajectoire médicale des femmes atteintes de cancer
du sein.

- Les représentations du cancer développées par les malades et la typologie
des systémes représentationnels.

- La sélection des confidents sur la maladie.

- L’influence des discussions profanes sur la production des représentations

du cancer.

o Le fagonnement de la trajectoire médicale par les professionnels de santé

Tout d’abord, cette analyse confirme la fonction centrale des médecins de ville, et
particulierement des généralistes, dans la trajectoire médicale des malades atteintes
de cancer. Les médecins de ville orientent le parcours médical des malades.
Coordinateurs des soins durant I'enquéte diagnostique, ces praticiens adressent ou
recommandent leurs patientes a des confréres, et dirigent les malades vers un
établissement hospitalier qui va prendre en charge la pathologie. L’étendue du
systéme référentiel professionnel de ces professionnels de santé (Freidson, 1984) est un
facteur primordial: de ce facteur dépend l'orientation et le déroulement de la

trajectoire médicale des femmes atteintes de cancer du sein.
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Les jugements portés sur la qualité des prestations médicales reposent sur des
criteres variés (Cresson, 2001). Si les malades attendent avant tout des médecins
consultés des compétences médicales, elles ne valorisent pas moins leurs compétences
relationnelles. En effet, comme lincertitude et l'appréhension caractérisent la
situation des malades atteintes de cancer, celles-ci souhaitent étre rassurées. Le besoin
de soutien varie proportionnellement avec la sévérité des pathologies. Par
conséquent, si les malades souhaitent étre informées sur leur pathologie et les
traitements, elles désirent aussi que leurs médecins personnalisent les relations
thérapeutiques. Au-dela des compétences médicales, la qualité de la prise en charge
des malades atteintes de cancer est appréciée par 1'aptitude des praticiens & informer

leurs patientes et par leur capacité a écouter.

Les jugements portés par les malades sur la qualité des informations médicales
transmises au cours des consultations et sur la qualité du travail d’accompagnement
des soignants attestent également le réle prééminent des médecins de ville dans la
trajectoire médicale des malades atteintes de cancer du sein. A la différence de leurs
confréres spécialistes, les médecins de ville semblent ajuster leurs prestations de soins

aux attentes des malades. Du point de vue des malades, ces praticiens offrent une

meilleure information et une meilleure écoute a leurs patientes.

Notre analyse a également mis en évidence 'autorité des médecins et souligné

les comportements d’observance des malades.

La consultation pré-opératoire marque 'entrée dans le protocole de soins. Une
analyse des origines du choix du chirurgien a permis de distinguer deux types de
trajectoires : «les trajectoires recommandées» ot les malades ont consulté leur
chirurgien sur la base d’avis divers, et « les trajectoires imposées » qui sont celles des
malades qui n’ont pas pu choisir leur chirurgien. Or, d’une part, les trajectoires sont
bien plus souvent imposées que recommandées mais d’autre part, en matiere de
recommandations, les avis formulés par les professionnels de santé, et principalement
par le médecin généraliste, restent prédominants. En effet, dans le choix du
chirurgien, la place des avis profanes s’est révélée secondaire ; le systéme référentiel

profane (Freidson, 1984) n’étant sollicité que pour le choix des médecins de ville.
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Ainsi, qu’il s’agisse de recommandations ou d’injonctions, les malades se
soumettent aux avis des professionnels de santé pour le choix des praticiens qui
interviendront sur la pathologie de fagon décisive. La trajectoire médicale des femmes
atteintes de cancer du sein est guidée par I'autorité des professionnels de santé et

semble donc se définir par 1'observance et la soumission.

Cependant, il convient de relativiser cette observance des malades. En effet, elles
connaissent 1'établissement ot exercent les chirurgiens soit par l'intermédiaire de
proches, soit par sa réputation. Elles détiennent donc des informations sur la qualité
de la prise en charge des malades atteintes de cancer par le Centre Oscar Lambret,
avant méme que les professionnels de santé ne les orientent vers cet établissement.
Ces informations renforcent les décisions médicales et nous amenent a nuancer une
analyse en terme de soumission. Rassurées sur la qualité de leur prise en charge, les
malades ne chercheraient pas d’alternatives de soins. Ainsi, la passivité apparente des
malades reposerait moins sur une confiance aveugle accordée aux avis professionnels,
que sur un raisonnement fondé sur une confiance plus globale placée dans

I'établissement et dans les qualités des personnels qu'il recrute.

o Des univers de significations différenciées

L’analyse des propos tenus par les malades pour interpréter leur pathologie
présente différents thémes liés au cancer du sein. Ces thémes concernent
principalement les perspectives de guérison et les traitements, qu’il s’agisse de leur
caractére obligatoire, de leurs effets bénéfiques et secondaires, ou de leurs
répercussions sur la vie quotidienne & plus ou moins longue échéance. D’autres
themes sur le niveau de sévérité de la maladie dans une dualité grave/non grave,
peuvent étre reliés aux themes des perspectives de guérison. Certaines malades ont
aussi mis l'accent sur la qualité de la prise en charge et la précocité du dépistage.
D’autres thémes, plus rarement abordés, font référence a la naissance de la maladie.
Sur cet aspect, les femmes s’interrogeaient sur les origines de leur pathologie sans
parvenir a en déceler les causes précises ou, au contraire, attribuaient la genése de
leur cancer a des facteurs déterminés. Le cancer a également été envisagé comme une
maladie courante a travers le theme de la diffusion. Enfin, quelques malades ont
évoqué le caractere particulierement sournois de la pathologie et I'idée que le cancer

du sein est une maladie personnalisée rendant chaque cas de cancer unique.
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Les systemes représentationnels des malades sont formés par différentes
combinatoires de ces themes. Nous avons identifié quatre systémes représentationnels
distincts : « la maladie fléau », « la maladie mortelle », « la maladie épreuve » et «la

maladie de l'incertitude ».

Les systémes représentationnels de «la maladie fléau» et de «la maladie
mortelle » font référence au caractére incurable du cancer. Ces systémes regroupent
donc les femmes qui ont une vision fataliste du cancer puisque le déces est la seule
issue envisagée de leur trajectoire de malade. Toutefois, les malades qui développent
une représentation de type « maladie fléau » envisagent également le cancer comme
une maladie sournoise de plus en plus répandue, et se hasardent & comprendre

Virruption de la pathologie en cherchant a en deviner les origines probables.

Al'opposé, le systéeme représentationnel de « la maladie épreuve » renvoie a une
perception plutét optimiste de la maladie. Les malades adhérant a cette
représentation du cancer s’autorisent & penser qu’elles vont guérir et que la mort n’est
pas l'issue unique. Par ailleurs, la rapidité de la prise en charge et la qualité des soins
étayent cette représentation de la maladie dans la mesure ol ces éléments sont pergus

comme les garants de la guérison.

Enfin, un dernier systéme représentationnel a été distingué quand les malades ne
rationalisent pas leurs perspectives de guérison et se placent dans l'expectative. Il
s’agit de «la maladie de I'incertitude ». Ces malades ne limitent pas leur réflexion a
l'issue fataliste mais se projettent dans l’avenir et questionnent les répercussions de la
maladie sur leur vie actuelle et future. Les contraintes liées aux traitements, qui
bouleversent la vie quotidienne des malades et les condamnent a 1'inactivité forcée,

ameénent a percevoir le cancer comme une maladie destructrice.

Les systémes représentationnels des femmes atteintes de cancer du sein, au
moment ol elles s’inscrivent dans le protocole de soins, se fondent principalement sur
les perspectives de guérison. Cette quadri-partition des représentations nous signale
que les malades ne sont pas toutes pessimistes quant a leurs chances de survie.
Certaines envisagent la possibilité de guérir méme si cet optimiste est nuancé.
D’autres avaient des représentations fatalistes du cancer et envisageaient leur

disparition. On pourrait s’attendre a ce que celles-ci profitent des derniers moments
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de leur existence. Cependant, celles que nous avons enquété ont accepté de se faire
soigner et de subir une intervention chirurgicale dont les conséquences physiques ne
sont pas sans répercussions sur la perception du corps, I'estime de soi et les relations
conjugales. Peut-on alors considérer que l'acceptation de ces traitements soit

irrationnelle relativement a une vision totalement pessimiste de la maladie ?

Il n'y a pas d’'incohérence si I'on tient compte du fait que les normes implicites
qui régissent les comportements en matiére de santé édictent que les malades doivent
tout mettre en ceuvre pour se soigner (Herzlich, 1991). On peut penser qu’il existe une
forte pression normative de la part des médecins, mais également de I'entourage,
obligeant les malades a suivre les traitements prescrits. Le controle social exercé sur
les comportements, dans le cas de pathologies graves, impliquerait la soumission des

malades aux décisions prises par le corps médical.

On peut estimer par ailleurs que le discours pessimiste de ces malades cache des
espoirs de guérison: considérer le cancer du sein comme une maladie mortelle
n'empéche pas d’envisager que la guérison demeure possible et que‘ I'on puisse
appartenir a la petite minorité de celles qui vont s’en sortir, méme si cette probabilité
est infime. Dans cette perspective, ces malades suivraient moins les traitements par
conformisme a une norme ou a une autorité, que pour s'assurer qu’elles ont tenté

toutes leurs chances.

Les cas de non-observance, méme s’ils sont rares, adviennent tardivement. Ils
sont observés aprés une période de rémission, ou pendant les traitements post-
opératoires, et principalement au cours des protocoles de chimiothérapie dont les
effets secondaires sont souvent physiquement et moralement difficiles a supporter
(Ménoret, 1999). Dans ces situations, on peut imaginer établir un lien causal entre les
représentations développées par les malades qui envisagent le cancer comme une
maladie incurable et les cas de non-compliance. Estimant que le cancer du sein est une
pathologie qui conduit & une mort certaine, les malades décideraient de ne pas suivre
les traitements qui leur sont prescrits si leurs trajectoires médicales passées confortent

leurs représentations fatalistes de la maladie.

290



Conclusion générale

o Un nombre élevé de confidents

Les malades ne peuvent discuter de leur maladie avec 1’ensemble des personnes
qu’elles cotoient. La peur de la stigmatisation et la crainte de voir leur identité sociale
modifiée les conduit a taire leur pathologie et & proscrire les échanges de paroles sur
la maladie aupres de certaines personnes (Goffman, 1975). Mais des contraintes
psychologiques telles que le besoin de partager ses émotions (Rimé, 1989), des
contraintes affectives telles que préserver lintimité des relations peuvent, au
contraire, inciter les malades a discuter de leur cancer (Blau, 1996). Elles doivent
pourtant considérer I'émotivité de leur entourage et anticiper leurs réactions face a
I'annonce de la pathologie. Enfin, des contraintes sociométriques liées a la
composition des réseaux personnels des malades limitent ou favorisent la

mobilisation de personnes aupres de qui les malades peuvent se confier (Petite, 2002).

Sous l'effet de ces différentes contraintes les malades atteintes d'un cancer du
sein effectuent un tri au sein de leur réseau personnel. Trois sous-ensembles scindent
les membres des réseaux personnels: les personnes auxquelles les malades cachent
leur maladie, celles avec qui les malades échangent des nouvelles, et enfin les
personnes avec lesquelles les malades discutent relativement ouvertement de leur
pathologie. Ce dernier groupe constitue ce que nous avons appelé «le réseau de

confidence » des malades.

Ce réseau rassemble un nombre élevé de confidents, puisqu'en moyenne les
malades discutent de maniere détaillée de leur cancer avec neuf personnes. Comparée
aux résultats des études réalisées sur les relations de confidence, qui témoignent
d'une faible mobilisation du réseau personnel pour discuter de questions «jugées
importantes » ou de questions intimes ou de questions de santé en général (Marsden,
1987 ; Ferrand et Mounier, 1993 ; Ferrand, 2001), notre enquéte montre que les femmes
atteintes d"un cancer du sein sollicitent beaucoup plus leur entourage pour parler de
leur pathologie. Cette mobilisation importante peut répondre a :

- Un besoin de soutien,

- Une recherche de IégitimAﬂon sociale qui passe par la reconnaissance de

leur statut de malade,

- Une recherche d’avis profanes sur la maladie et d’informations sur les

possibilités de guérison.
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Ces confidents présentent des caractéristiques particulieres qui attestent que les
discussions sur la maladie relevent de sélections raisonnées des relations dans
lesquelles ces discussions peuvent avoir lieu. Les confidents sont surtout des femmes
et des membres de la famille nucléaire. L'intimité subjectivement percue des liens et la
régularité des contacts combinent leurs effets aux caractéristiques relationnelles des
confidents. Dans la mesure ou le réseau de confidence est un sous-ensemble du
réseau personnel de chaque malade, la sélection des confidents dépend de la
composition des réseaux personnels: les liens disponibles déterminent les
opportunités de choix d'un confident. Pour neutraliser 1'incidence des caractéristiques
du réseau personnel sur les caractéristiques du réseau de confidence, nous avons
calculé des taux de sélection. Les taux de sélection montrent que, lorsqu’elles
souhaitent se confier, les malades choisissent préférentiellement leur conjoint, en
second lieu leurs filles, puis elles s’adressent a leurs meres. Ces choix prioritaires sont
toutefois conditionnés par la proximité subjective et par la fréquence des contacts.
Ainsi, pour que les conjoints, les filles, et les meres soient sélectionnés en priorité, il
est nécessaire que les malades se sentent subjectivement tres proches de ces personnes

et qu’elles les cotoient souvent.

Les opinions des confidents ont été appréhendées au travers de la description
faite par les malades des conversations qu’elles ont eues avec leur entourage au sujet
de la pathologie et des traitements. Cette maniére de recueillir les opinions des
confidents se justifie par le fait que la communication n’est pas un processus linéaire
et unilatéral (Rogers, Kincaid, 1981). Au contraire, les individus interprétent les
significations qui leur sont transmises pour les intégrer dans leurs systémes de pensée

préexistants (Moscovici, 1961, 1976).

Les contenus des confidences sur la maladie concernent principalement les
perspectives de guérison et les effets des traitements, qui demeurent des questions
essentielles pour les malades au moment de leur entrée dans le protocole de soins.
C’est ainsi que les malades et leurs confidents envisagent ensemble 'avenir, qu’ils
évaluent les possibilités de guérison et les répercussions des traitements sur la vie

quotidienne avant et apres le protocole de soins.
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L’analyse du contenu des conversations sur la maladie décrites par les malades a
révélé que les opinions des confidents ne sont pas toujours rassurantes. En effet, les
confidents ne se contentent pas d’aborder les chances de guérison. Ils évoquent aussi
le déces, émettent des réserves sur les perspectives de guérison, et attirent 'attention
sur les effets secondaires non négligeables de lintervention chirurgicale, de la

chimiothérapie, voire de la radiothérapie.

Il apparait donc que les échanges au sein des réseaux de confidence sont peu
censurés, puisque des sujets que 1’on estimerait tabous a priori sont abordés au cours
de ces discussions profanes sur la maladie. Puisque le cancer est une maladie qui fait
peur, nous aurions pu penser que les confidents refuseraient de discuter ouvertement
de certains aspects de la maladie et, notamment, qu’ils n’exprimeraient pas leurs
doutes et leurs opinions concernant le caractére mortel de la pathologie. Or,
I'incertitude et la mort sont des thémes récurrents dans les conversations entre les
malades et leurs confidents. De plus, les confidents ne se contentent pas d’aborder les
bénéfices des traitements et les avancées de la science en matiére de prise en charge
des personnes atteintes. Ces derniers pointent les contraintes et effets secondaires des

traitements anticancéreux sur l'intégrité physique, morale et sociale des malades.

Cela étant dit, on peut se demander si les confidences sur la maladie au sein du
réseau profane répondraient a des stratégies que I'on peut relier a la plus ou moins
bonne qualité des informations relatives a la pathologie communiquées par les

professionnels.

L’analyse des liens entre les jugements que portent les malades sur la qualité de
I'information médicale transmise par leur médecin traitant et la taille des réseaux de
confidence permet de préciser les stratégies qui régissent les échanges de parole entre
la sphere professionnelle et profane. Deux stratégies ont été distinguées: « une
stratégie d’accumulation » ol les malades ajoutent beaucoup de relations informelles
a des sources d’'information formelles jugées satisfaisantes; et « une stratégie de
compensation » ot les malades substituent des informations profanes a une
information peu satisfaisante émanant des professionnels de santé. Nous avons
observé que plus les malades sont satisfaites des informations transmises par leur

médecin traitant, plus elles ont de confidents; et plus elles estiment avoir été
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informées par leur coordinateur de soins sur la pathologie, plus elles discutent de
maniére informelle de leur maladie. Pour comprendre ces résultats, il est possible de
formuler plusieurs hypotheses distinctes : ces stratégies peuvent consister a valider la
parole du médecin ou, au contraire, a prendre de la distance avec le discours médical,
a enrichir et s’approprier les propos souvent trés techniques tenus par le médecin par
des informations complémentaires et adaptées aux préoccupations des malades au
moment de leur entrée dans le protocole de soins. Nous avons également relevé des
situations inverses ot des malades se disent mal informées par leur médecin mais qui,
pour autant, ne compensent pas ce déficit d'information par des discussions
informelles sur la pathologie : ces malades possédent peu de confidents. On aurait pu
expliquer cette faible mobilisation par une propension a ne pas se confier d'une
maniere générale. Or, les résultats indiquent que la taille des réseaux personnels de
ces malades n’est pas inférieure & la taille des réseaux personnels des autres
enquétées. Ces malades ne présentent donc pas une sociabilité plus réduite. Ainsi, ces
situations ot 1’absence de discussions informelles et formelles est relevée s’expliquent
certainement par une volonté de la part de certaines malades de ne pas s’exprimer sur
leur pathologie et de garder le silence sur la maladie et sur ses conséquences a plus ou

moins longue échéance.

o L’effet des relations de confidence sur les représentations de la maladie

On pourrait supposer que les relations thérapeutiques déterminent largement les
représentations des malades, a la fois par les informations transmises, par les marques
de compétences qui renforcent la confiance dans l'efficacité des traitements, et par le

soutien qui minimise le stress ou I’angoisse.

La qualité des relations thérapeutiques a été examinée a l'aide de plusieurs
indicateurs : les jugements portés par les malades d'une part sur la qualité de I'écoute
des soignants, et d’autre part sur la qualité des informations médicales transmises au

cours des consultations.

Les analyses montrent que les jugements portés sur la qualité des informations
médicales et sur le travail d’accompagnement des praticiens ne varient pas avec les
systémes représentationnels développés par les malades pour interpréter leur

pathologie. Les représentations des malades en début de trajectoire ne sont donc pas
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liées aux variations percues de la parole formelle sur la pathologie et les traitements,

ni aux qualités d’écoute des soignants.

D'un autre coté, on pourrait penser que les interactions avec des proches
conditionnent les systémes représentationnels des malades. En effet, au cours des
échanges informels sur la pathologie, les malades et leurs confidents discutent de
maniere détaillée du cancer. Au sein de ces relations de confidence, la maladie est
mise en débat, des informations sont échangées et des opinions sur le cancer se

construisent.

Les déclarations faites par les malades sur les conversations qu’elles ont eues
avec chaque confident ont permis d’établir une typologie des opinions percues des
partenaires de discussion. Quatre types d’opinions ont été distingués. Ces types
d’opinions s’organisent principalement autour des avis prétés aux confidents

concernant les perspectives de guérison.

En examinant les opinions attribuées aux confidents, puis en les confrontant aux

représentations des malades, on parvient & deux constats importants :

1) Les malades ne sont pas insérées dans des réseaux relationnels qu’elles
percoivent comme homogénes du point de vue des opinions transmises. Les malades
seraient ainsi soumises d des influences hétérogénes et parfois contradictoires : certains de
leurs confidents seraient percus comme ayant des opinions fatalistes du cancer, et

d’autres comme relativement optimistes eu égard aux perspectives de guérison.

2) Parmi l'ensemble des opinions que les malades interpretent chez leurs
confidents, les malades ajustent le plus souvent leurs représentations du cancer aux opinions

fréquemment diffusées par leur réseau de confidence.

Nous pouvons ainsi observer un processus de convergence entre les systémes
représentationnels développés par les malades et les opinions pergues des confidents.
Plus les réseaux de confidence sont composés de personnes pergues comme
optimistes et comme abordant la maladie sous 1’angle de la guérison, plus les malades
considérent le cancer du sein comme une maladie curable et développent une vision

positive de leur pathologie. A l'inverse, plus les malades estiment que leurs
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confidents font preuve de fatalisme et évoquent une issue fatale, plus elles
considerent le cancer du sein comme une maladie incurable et percoivent la mort

comme seule issue de leur trajectoire de malades.

Les échanges de paroles profanes sur la maladie orientent les représentations des
malades de maniere plus marquée que les interactions avec les professionnels de
santé. Certaines raisons de cette convergence peuvent étre avancées : ces confidences
sont souvent ponctuées de témoignages, et elles permettent d’obtenir des
informations sur les conséquences personnelles de la pathologie et des traitements.
Elles abordent ainsi des thémes qui sont au centre des préoccupations des patientes et
qui sont peu développés par les praticiens. Mais surtout, ces discussions sur des cas
connus permettent, méme implicitement, de formuler un pronostic sur son propre

cas, ce que les médecins ne peuvent faire qu’en termes probabilistes collectifs.

Les recherches sur les représentations de la maladie ont apporté des éclairages
importants sur la maniére dont les individus pergoivent la maladie, mais définissent

également la santé.

Notre approche cherche a comprendre comment les malades se représentent leur
propre pathologie, et quelles sont les conditions d’émergence de ces représentations.
Elle se distingue des démarches anthropologiques qui placent la culture au centre de
'expérience de la maladie et ot I'émergence des représentations s’appréhende dans le
rapport qu’entretiennent les individus avec le collectif (Laplantine, 1992 ; Augé, 1991 ;
Saillant, 1988). Ces analyses se situent a ce que Willem Doise a nommé le « niveau
idéologique » (Doise, 1982). Elles postulent que les représentations de la maladie sont
étroitement liées aux systemes de croyances plus larges, véhiculés par la société ou le
milieu d’appartenance, qui servent a penser le social dans son ensemble. La maladie

est ainsi envisagée comme une métaphore du rapport individu/société.
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Pour notre part, nous questionnons la production des représentations au niveau
micro-social ; c’est-a-dire la maniére dont les représentations de la maladie se
construisent au cours des interactions sociales. Notre analyse se situe donc au niveau
« interindividuel et situationnel » (Doise, 1982). Au-dela de la simple description des
contenus représentationnels rattachés au cancer du sein, cette these a pour ambition
théorique de rendre compte des effets des communications interpersonnelles sur la
production des représentations. Dans la lignée de Serge Moscovici (Moscovici, 1976)
et de Jean Stoezel (Stoezel, 1978), nous postulons que les représentations sont produites
au cours des interactions. Plus particuliérement, nous envisageons les représentations
comme des réalités partagées (Doise, Palmonari, 1986). Dans cette perspective
théorique, les interactions sociales ne véhiculent pas seulement des représentations,

elles participent a leur élaboration (Ferrand, Mounier, 1998).

Les résultats de l'analyse de la production des représentations du cancer
confirment que lindividu n’est pas un étre isolé qui pense seul. Les individus
confrontent leurs représentations aux opinions de leur entourage et cette
confrontation amene les partenaires de la discussion a faire converger leurs
représentations (Rogers, Kincaid, 1981). Il apparait en effet que les malades établissent
leurs représentations de la maladie au cours des échanges profanes sur la pathologie.
En fonction des opinions diffusées par les confidents lors des discussions sur la
maladie, et selon la maniére dont les malades interprétent ces opinions, les
représentations développées par les malades présentent des univers de significations
distincts. L’hypothese d’Eliot Freidson supposant 1'existence de références légitimes
différenciées est corroborée (Freidson, 1984). Notre analyse des processus de
production des représentations du cancer inscrits dans un contexte relationnel précise
la fonction des systémes référentiels profanes. L'entourage profane n’est pas seulement
sollicité par les malades pour discuter de la pathologie. Leurs avis et leurs opinions

participent a la construction des représentations de la maladie.

De plus, notre analyse met en évidence le fait que les malades élaborent leurs
représentations sous 'effet des opinions qu’elles ressentent comme relativement les
plus diffusées par leurs confidents. En ce sens, les malades ajusteraient leurs

représentations de la maladie aux opinions qu’elles pergoivent comme majoritaires.
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Les recherches expérimentales menées sur les effets d’une influence majoritaire
versus minoritaire sur les processus cognitifs (Nemeth, 1983, 1986) montrent que,
lorsqu’ils sont soumis a des sources d'influence majoritaire, les individus accordent
moins d’attention aux arguments diffusés et se conforment aux opinions sans pour
autant modifier leurs systémes de pensée préexistants. En revanche, des sources
d’influence minoritaire engendrent un remaniement du systeme cognitif des

individus.

Toutefois, linfluence majoritaire dont il est question dans le cadre de la
confidence se distingue des influences majoritaires telles qu’elles sont habituellement
reconnues et définies dans les recherches portant sur la production des
représentations (Doise, 1993). En effet, I'influence majoritaire se congoit généralement
comme le consensus représentationnel formé par un grand nombre de personnes
appartenant a un groupe auquel l'individu est exposé. Dans le cas présent, les
malades ne sont pas directement confrontées a un groupe qui diffuse des opinions
spécifiques sur le cancer: les malades ne discutent pas simultanément avec
'ensemble des membres de leur réseau de confidence. Les discussions sur la maladie
se déroulent bien souvent en téte-a-téte et les malades juxtaposent des opinions,
émises indépendamment les unes des autres, pour établir une représentation globale
des opinions diffusées par leur réseau de confidence. L’influence des opinions
majoritaires du réseau de confidence sur la production des représentations des
malades se présente donc sous la forme d'une répétition des opinions émises par chacun
des confidents. Les malades sont ainsi confrontées a une succession de points de vue
individualisés. Or, les arguments provenant d'une source individualisée ont plus de
force et de crédit qu'une source qu'on ne peut clairement identifier. Dans cette
perspective, l'influence du réseau de confidence tendrait a agir sur le systéme
représentationnel des malades de la méme facon qu'une source d’influence
minoritaire. En ce sens, les malades intérioriseraient les opinions percues comme les
plus diffusées parce que le poids du consensus représentationnel, établi a partir de

différentes sources parfaitement identifiées, serait un gage d’objectivité.

Par ailleurs, nous avons souligné que les opinions sont individualisées, c’est-a-
dire associées aux personnes qui les ont émises. On est ainsi amené a penser que les

opinions sont inscrites dans des relations et que, corollairement, les relations sont
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marquées par des opinions spécifiques. Une question demeure cependant: puisque
les relations se caractérisent par la nature des liens qui unit les individus entre eux,
quels sont les effets des caractéristiques relationnelles sur la production des
représentations ? Autrement dit, dans quelle mesure les propriétés singulieres de
certaines relations de confidence permettent-elles d’expliquer le processus de

production des représentations ?

Enfin, il ne faut pas oublier que les représentations ne sont pas immuables et que
les réseaux personnels des acteurs sont également amenés a se modifier au cours du
temps. Si les représentations se construisent au cours des interactions sociales, et
principalement au cours des discussions, I'étude des dynamiques relationnelles
devrait apporter un éclairage complémentaire sur les processus de production des

représentations.
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