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INTRODUCTION
INTERNET ET L ONFORMATION
DES PATIENTS ATTEINTS DU CANCER

Depuis plus de vingt ans, lestechnologies de I@hformation et de la communication ont
connu dans le domaine de la santZ un dZveloppement considZrable, bien
quinZgakement rZparti entre les diffZrentes applications. Celui d@ntemet eg
spectaculaire : la santZ y reprZenterait aujourd®ui le secteur le plus actif ~ la fois du
point de vue de la production, mesurZe par le nombre de sites ou de forums de
discussion, ains que de celui de I@tilisation. Dans les pays fortement ZaquipZs cette
demiere a atteint des proportions considZrables: en 2002, plus de cent millions
d@mZiicains ont recherchZ des informations mZdicales sur Internet et plus de 40%
disent que cela a affectZ lesdZcisions qudls ont prises (Forkner-Dunn, 2003).

Ces relations entre Internet et la santZ font 1@bjet depuis quelques annZes d@ne
littZrature abondante avec de nombreuses spZculations sur les impacts de la e-santZ :
cette littZrature Zmane pour une grande part des professonnels de la santZ, mZdecins
ou spZcialistes de I@nformatique mZdicale. On trouvera comme exemples types de
publications dans une revue scientifique entierement vouZe~ ces quedions, le burnal
of Medical Internet Research’, des articles portant sur la labellisation des sites
mZdicaux, le jugement des mZdecins sur les Zchanges par messageiie Zlectronique
avec leurs patients, la prZsentation d@n programme de dZtection et de traitement de la
dZpression pour lesjeunespar Internet, lesfacteurs socioZconomiquesintervenant dans
|@tilisation Intemet, les attentes des utilisateurs face ~ Intemet. Le British Medical
Jburnal, qui, avec |@nsemble de ses Zditions et de sesarchivesen ligne, offre une base
de donnZes spectaculaire, se penche tout particulisrement sur la qualitZ des
informations du Web, une grande source d@nterrogations pour lesmZdecins.

UNEDISCUSSIONSOUVENT POLARISfE

La discussion autour des effets Intemet esd souvent tendue entre deux perceptions
opposZes Un premier courant technophile le considesre comme la source d@ne
reconfiguration radicale de la mZdecine parce qu@ es supposZ Zmanciper les patients
de la tutelle des mZdecins: il met ~ leur disposition des sources d@nformation
multiples leur permet de rentrer dans les contenus mZdicaux, de trouver des pairs avec
qui dialoguer, Zchanger des expZiiences et in fine de constituer une expertise
collective concurrente de celle des mZdecins. Linternaute est I@venir de la mZdecine,
pourrait-on dire en suivant (Jadad, 1999) et bien d@utres auteurs::

! http://www .jmir.org/

2 http://bmj.bmjjournals.com/



CCette technologie constitue une rZvolution aussi importante en manisre de
dZivrance des soins que celle crZZe en son temps par la rupture avec |@choppe du
barbier. Les gens y gagneront un pouvoir d@xpertise qui leur permettra de mesurer les
diffZrentes options disponibles pour les soigner. Les diagnostics et les traitements seront
dispensZs de manisre interactive et par voie Zlectronique E (Rice, 2001)

Clnternet est plus qu'un moyen de diffuser de I'information mZdicale. Il devient un
environnement dans lequel les r™gs traditionnels et les relations entre professionnels de
la santZ, journalistes et consommateurs d'information sont transformZs, et les usagers
apprZcient d'avoir un contr™g croissant sur la sZection, la diffusion et meme
I'interprzZtation des informations mZdicales. E (Wikgren, 2001)

N

Ce type d@nalyse, ~ caractere quas prophZtique, repose sur une assimilation des
usagespotentiels aux caractZristiques de |®@ffre dnformation telle qu@lle a ZtZ rendue
possible par la technologie. Ces caractZigiques sont au nombre de trois: la
disponibilitZ des informations, en tout temps, en tout lieu, qui, dans le domaine
mZdical, es consdZrZe comme une rupture fondamentale avec la situation prZcZdente
(Ball et Lillis, 2001), la quantitZ d@nformation qui nourrit Cl@xtase Internet E
(Finkielkraut et Saiano, 2001), la diversitZ de ces informations,. Cette diversitZ
congtitue I@novation majeure, puisque I@nternaute peut naviguer entre des contenus
provenant auss bien des chercheurs, des ingtitutions gouvernementales des
laboratoires pharmaceutiques desjournalistes et des patients eux-mesmes’.

E Idnverse, le courant technophobe considere Intermnet fait peser une menace grave sur
|@rganisation de la santZ. Dans cette perspective, la disponibilitZ massive
d@nformations sur Intemet suscite critiques et apprZhensions. Eg visZe tout d@bord la
qualitZ de I@nformation (Walstrom, 2001), en raison de I@bsence de filtrage ou de
labellisation et de la capacitZ laissZe ~ chaque personne de produire et rendre des
informations non contr™Zes De maniere gZnZrale, le patient n@s pas considZrZ
comme ayant des compZtences lui permettant de sZparer le bon grain de I@vraie, ni
mem e de sZlectionner les informations pertinentes par rapport ~ son cas personnel : la
profusion apportZe par Intemet appara’t alors comme une source de confusion,
susceptible de dZtZriorer la confiance absolue que le patient est supposZ placer en son
mZdecin, auquel il doit dZIZguer la conduite du processus menant ~ la guZrison. Le pire
ed atteint, lorsque armZsde leurs documents glanZssur le Web, les patients s@ppuient
encore sur un autre dispositif Zectronique, le email, pour demander des explications
inutiles, qui font perdre du temps aux mZdecins dZj" surchargZs(Kassirer, 2000; Moyer,
et al., 1999; Patt et al., 2003). Par ailleurs, ce trop-plein informatif a, selon les
mZdecins, des effets secondaires redoutZs: il augmente le stress des malades leur
tendance ~ la dZpresson et accro’t leur solitude. Des chercheurs parlent meme
Cd@sages pathologiquesE pour les personnes qui consultent Internet ~ la suite de
difficultZs psychologiques ou professionnelles et qui seraient particulierement solitaires
(Bauerle et Kreps, 2003 ; Kraut et al., 1999).

% aur les diffZrentes formes d@ngagement des patients sur leurs sites web : Hardey, M., 2002, "The story
of my illness": personal accounts of illness on the internet, Health, 6, 1, pp.31-46..
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QUELLE SPfCIFICITf POUR LE CANCER ?

La littZrature qui porte plus spZcifiquement sur le cancer et~ laquelle nous allons nous
intZresser ne tranche pas par rapport ~ cette prZsentation gZrZrale. Le corpus que nous
avons rZuni et qui traite ~ la fois du cancer et Intemet est constituZ d@ne cinquantaine
d@rticles provenant pour un tiers de revues de sociologie de la mZdecine, pour un
autre tiers de revues mZdicales, et enfin, pour le tiers resant, de revues spZcialisZessur
les technologies de l@nformation et de la communication et en particulier sur
|@nformatique mZdicale’.

Avant d@ntrer dans le vif du sujet, signalons cependant qudl es dZlicat de parler en
toute gZrZralitZ du cancer ~ partir des ZIZments de littZrature disponibles En effet, les
diffZrentes formes de cancer sont inZgakement reprZsntZes: le cancer du sein e tres
prZsent. Par un effet de symZtie, le cancer de la prostate es lui aussi souvent ZudiZ et,
dans un nombre important de cas ces deux formes de cancer font 1®bjet d@ne
comparaison : Ztant des cancers spZcifiques du point de vue du sexe, et ayant tous
deux des implications en terme de genre et de sexualitZ, ils se prestent bien = des
analyses qui vont chercher ~ mettre en Zvidence le r™e du genre dans la construction
de la maladie, dans les modes d@ngagement des patients en matiere de
communication et dans |@pprZhension des agpects non strictement mZdicaux. A c™Z
des contributions qui traitent de ces deux formes de cancer dominantes ou du cancer
en gZrZral, quelques articles traitent des cancers pZdiatriques, des tumeurs cZrzbrales
et des cancers gadro-integinaux. Cette inZgaitZ de traitement des diffZrentesformesde
cancer appara’t plus ou moins en concordance avec la rZpartition des sites en langue
franeai se, puisque les sites spZcialisZs se concentrent sur ces pathologies auxquellesil
faudrait ajouter lesleucZmies

Erfin, compte tenu desdZlais de rZalisation desrechercheset de publication, beaucoup
d@rticlesse rZfrent ~ dessituations qui prZvalaient entre 2000 et 2003 : Ztant donnZ la
vitesse de transformation de Internet, les constats faits = I@poque peuvent dZj" stre
dZpassZsdans certains cas meme s desZIZments d@nalyse sont encore d@ctualitZ.

Avant d@ntrer dans le vif du sujet, il n@g pas inutile d@n interroger la pertinence :
dans quelle mesure les personnes concernZes par le cancer recherchent-elles des
informations sur Intemet concernant leur maladie ? Diverses enqust es permettent d@n
avoir une petite idZe :par exemple (Winefield et al., 2003) a ZwudiZ un groupe de 78
femmes avec un cancer du sein afin de mettre en relation I@tilisation Internet et |@tat
psychologique desfemmes 36% desfemmesavaient acces = Internet et un peu plusde
la moitiZ (soit 20% du total) ont utilisZ ce moyen pour trouver desinformations sur leur
maladie. Sur les 139 patients atteints du cancer du poumon qui ont ZiZ interrogZspar
Peterson et Fretz (2003), 16% dZclarent avoir recouru ~ Intemet, mais 60% expriment
leur intZrt par rapport ~ cette possibilitZ, proportion proche de celle retrouvZe par
Monnier, et sescoauteurs (2002) qui obtiennent 70% en ayant interrogZ 319 personnes
venant en consultation dans un centre spZcialisZ dans le traitement du cancer.
Eysenbach (2003) a rzZalisZ une compllatlon des Zwdes disponibles sur le su;et (24)
rZalisZes en 1998 et 2003, ce qui reprZsente 8697 patients: il a constatZ qu@n

“ voir bibliographie en annexe.



moyenne |Q@tilisation Internet es assez importante (39%), sous-egsimZe par les
mZdecins qui |@valuent en moyenne ~ 30%. Cependant, les pourcentagesd@tilisateurs
varient de manier e importante entre les Ztudes, puisque la proportion passe de 4% "
58%. Cette variation peut stre rapportZe au fait que les enquetes ont ZtZ rZalisZesdans
diffZrents pays " diffZrentes pZriodes, et qu@lles adoptent des mZthodes variZes Par
ailleurs, la proportion de patients utilisant Intemet semble dZpendre du type de cancer :
34% desfemmesatteintesde cancer du sein, 27% deshommes atteints de cancer de la
prostate, 18% des patients atteints de tumeurs = la tete ou au cou, 16% de patients
atteints de cancer du poumon. On constate une certaine convergence entre |@tilisation
Internet, la proportion de sites et I@ntZrt des chercheurs pour certains cancers. A ces
chiffres il convient d@jouter les prochesde patients qui peuvent consulter Intemnet " la
place et pour des patients: Eysnbach edime que 15~ 20% des malades atteints du
cancer sont desutilisateursindirects Internet.

Des travaux plus rZcerts semblent montrer, de maniere non surprenante, que
|@tilisation d@ntermnet pour la recherche d@nformations relatives ~ la santZ es en
croissance : Schwartz, et al. (2006) ont rZalisZ une enquste aupres d@nviron 1 300
personnes: 65% d@ntre elles avaient acces ~ Intemnet et 74% de celles qui avaient
acces, soit environ 48% de la population totale 1@®nt utilisZ sur des questions de santZ,
les mZdecins ayant | encore tendance ~ sous-esimer ces pratiques De plus, d@pres
Bass, et al. (2006), 1®util gagrant en crZdibilitZ, les personnes qui sont nouvellement
diagnostiquZes augmentent significativement leur utilisation Intemet, voire se mettent
pour la premiere fois™ utiliser Internet.

La littZrature disponible amene donc au constat d@ne utilisation importante ddnternet
par les personnes concernZes par le cancer et d@ne croissance rZguier e et rapide de la
proportion desutilisateurs.

LA QUALITf DESINFORMATIONS, OBECTIF OU FAUX PROBLEME ?

Compte tenu de I@mpleur supposZe de l@sage ddntemet par les patients, rien
d@tnnant ~ ce qu@n certain nombre d@uteurs se penchent sur la qualitZ de
|@nhformation disponible. Eysnbach, et al. (2002) ont rZalisZ une revue systZmatique de
la littZrature traitant de ces quedions. Ils ont retenu 79 articles qui ont ZvaluZ au total
pres de 6 000 site. Lescriter es de qualitZ les plus souvent utilisZs sont |@xactitude/la
prZcision qui renvoie gZrZralement ~ la conformitZ avec |Cevidence-based medicine, la
complZiude qui est ZvaluZe par un indicateur de couverture d@n ensemble de sujets
dZfinis a priori comme devant etre abordZs, la transparence qui repose sur la
disponibilitZ de donnZessur les auteurs des contenus, les sources sur lesquellesils se
sont appuyZsetc., la lisibilitZ (ZvauZe " partir de diffZrentes mZthodes qui prennent en
compte la longueur des phrases le vocabulaireE) °, et le desgn du site. 70% de ces

® Friedman, D., Hoffman-Goetz, L. et al., 2006, "Health literacy and the World Wide Web: Comparing
the readability of leading incident cancers on the Internet”, Medical Informatics and the Internet in
Medicine, 31, 1, pp.67-87. Il s@git d@ne Ztude sur la lisibilitZ des sites sur le cancer du sein, de la
prostate et des cancers colorectaux : les auteurs en concluent que la lisibilitZ des sites est faible, qu@Ile
va en se dZgradant du haut de la page vers le bas et qu@lle est moins ZlevZe pour les cancers
colorecteux que pour les cancersdu sein et de la prostate.
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Ztudes concluaient ~ I@xistence d@n probleme de qualitZ des sites mais produisaient
en mem e temps des apprZciations non concordantes d@e la conclusion d@ysnbach
et ses collsgues qui prZoonisaient |@tablissement d@ne mZtologie plus assurZe pour
mesurer la qualitZ desinformations.

Su cette quedion de la qualitZ et en ce qui conceme spZcifiqguement le cancer, deux
ensembles de travaux peuvent etre distinguZs en premiere approximation, selon les
typesde contenu qud s@git dQvaluer.

LES TRAITEMENTS COMPLfMENTAIRES OU ALTERNATIFS, UNE CIBLEPOUR LA CRITIQUE

Tout d@bord, certains auteurs sintZressent aux sites qui dZlivrent de I@nformation sur
les traitements complZmentaires du cancer et sur les mZdecines altemnatives Ces
approches thZrapeutiques sont considZrZes comme potentiellement dangereuses en
cela qu@lles peuvent dZtourner les patients des traitements conventionnels. Leurs
promoteurs sont soup+o nnZsd@buser du dZsespoir et de la crZadulitZ des patients et de
leur faire miroiter des promesses que ces mZdecines ne peuvent tenir. Pour repZrer les
contenus”~ analyser, Matthews, et al. (2003) ont fait une interrogation portant sur trois
traitements alternatifs. Ils ensuite ZvaluZ les 194 sites repZrZs en prenant en compte
quatre criteres: le fait que 1®n puisse acheter des produits sur le site, la prZsence de
tZmoignagesde patients, la description des produits comme des traitements contre le
cancer, ou comme n@yant pas Cd@ffets secondairesE. Su les 194 sites ZtudiZs 90%
vZiifient au moins un de cescriteres ce qui pour lesauteurs suffit ~ les disqualifier. Ils
concluent sur la quantitZ phZnomZnale ~ leur sens de dZsnformation mZdicale sur
Internet en insistant sur le fait que meme les 10% de sites qui ont ZchappZ ~ I@nfamie
n@®n dZlivrent pas pour autant de I@nformation de qualitZ. On peut noter qus
n@xplicitent en aucune manisr e les criter es qudls ont choisis ; nous en sommes donc
rZduits ~ en infZrer une justification : le premier renvoie ~ une position intZressZe qui
transforme toute information en possible publicitZ et le troiseme ~ une information
Cmensongere E dans la mesure o+ aucune Ztude ne permet de valider une telle
affirmation. En revanche, le quatrieme critere es Znigmatique B serait-ce que la
mention Ceffets secondairesE es considZrZe comme un marqueur explicite des
traitements CsZrieux E? Etle second tres surprenant : en dehors de tout autre marqueur
qui fait penser ~ une tromperie ou " |@surpation de qualitZs comment la parole des
patients peut-elle en elle meme stre considZiZe comme un indicateur de la
dZsnformation ?

Schmidt et Brnst (2004) ont menZ une Ztude comparable sur 32 sites avec des criter es
similaires quoiqu®@n peu plus explicites: le site dZcouraget-il |@tilisation de la
mZdecine conventionnelle ou I@dhZson ~ I1@vis du clinicien ? Fournit-il des opinions
et des expZiences ou des ZIZments factuels? Donne-t-il des informations
commerciales? ; ils combinent cette approche avec une analyse basZe sur le score de
Sardvick qui a ZtZ dZveloppZ ~ partir descriteresdu Health On the Net Code (HON),
ains qu@vec une analyse des liens: ils arrivent = une conclusion beaucoup moins
alarmante que celle de Matthews et al. puisque d@pres eux, la grande majoritZ des
sites dispensent une information de qualitZ moyenne et renvoient par I[@ntermZdiaire de
liens vers des sites reconnus sur le cancer; seuls trois d@ntre eux peuvent stre
considZrZscomme vZritablement dangereux car dZcourageart les patients de suivre les
traitements conventionnels etou prZtendant que ces traitements tuent 80% des
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patients. A la diffZrence de Matthews et al., ils n@nt pas privilZgiZ une entrZe par un
nombre limitZ de traitements D dont on peut se demander dans quelle mesure le choix
ne prZdZterminait pas le type de rZsiltats auxquels les auteurs arrivent © mais ont
repZrZ les sites ZtudiZs par une interrogation, rZpZtZe sur 8 moteurs de recherche,
beaucoup plus large (CmZdecine alternative ou complZmentaire E et cancer). On note
cependant dans leurs criteres une opposition entre CexpZriences opinionsE et
CdonnZesfactuellesE qui n@g pas sans Zvoquer la disqualification de la parole des
patients opZrZe par Matthews et al. et qui ne laisse pas la place ~ une possible
complZmentaritZ entre cesdeux typesde contenus.

QUHELES QUALTfSPOUR LESSITESSUR LE CANCER ?

Le second ensemble de travaux sintZresse ~ la qualitZ de I@nformation sur les sites
portant spZcifiquement sur le cancer: Weissenberger, et al. (2006), par exemple, se
proposent de faire une Zvaluation de I@nformation dZlivrZe sur les cancers gagro-
integinaux et, ce qui nous intZresse tout particulierement, de la capacitZ des sites ”
prendre en compte les prZoccupations des patients. Ils ont repZrZ 165 sites en langue
allemande qui consacrent au moins une partie de leurs contenus aux cancers gagro-
integinaux ; ils en ont ZvaluZ la disponibilitZ au moyen d@n double indicateur :
prZsence sur 14 moteurs de recherche, rang moyen d@pparition sur les moteurs de
recherche, puis ont passZ les sites ou parties de sites au crible d@Qn quesionnaire
comprenant 36 items, dont la justification, I~ encore, n@< pas explicitZe. Parmi ces
criteres on trouve des ZIZments auss divers que la cible du site, le temps de
chargement, la prZence du HON Code, I@ndication des sources et des auteurs des
contenus, le fait que le site montre une prZ#Zrence forte pour une option thZrapeutique,
ou propose une possibilitZ pour les patients de poser des quedions. Par ailleurs, les
contenus proprement mZdicaux sont ZvaluZsen rZfZrence ~ 1@vidence-based medicine
et aux recommandations en cours. Les auteurs concluent sur le fait que les sites qui
sont les plus aisZment accesibles pour les patients (dans les premieres pages des
moteurs de recherche) n@nt pas les meilleurs contenus informationnels et ne sont pas
les plus rZceptifs aux prZoccupations des patients; en consZquence, les mZdecins
doivent guider les patients dans leur parcours sur Internet et leur indiquer les meilleurs
stes Si I@ntention D prendre en compte les prZoccupations des patients dans
|I@valuation des sites D eg intZressante et assez novatrice, force es de congtater que la
mZthode utilisZe rege extrsm ement opaque. En dehors de criteres en termes dQsage
(temps de chargement, usability etc.), les seuls criteres explicitement citZs comme
traduisant les prZoccupations des patients sont la mention (en fait la non mention) des
groupes d@ntraide, le fait de prendre en compte la localisation de la maladie et les
problem es de pudeur ou de honte des patients (sans que 1®n sache prZcisZment = quoi
cela renvoie), le fait pour le patient de pouvoir poser des quedions. On rede dans un
model e extremement classque de I@nformation qui distingue un Zmetteur, compZtent
et reconnu, et un rZcepteur plut™ passif, et qui met I@ccent sur la dimension
objectivZe de I@nformation : I" encore, la question des apports potentiels des patients,
du partagede leur expZiience rese inexplorZe.

Dans un travail pourtant antZrieur, Hargrave, et al. (2003) ont finalement ZtZ plus loin
dans la prise en compte de |@sager, et ceci bien quds ne l@xplicitent pas
completement. Ils ont rZalisZ une Zvaluation de la qualitZ de |@formation disponible
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sur Internet pour le grand public ~ propos destumeurs cZrZbrales de |@nfant. Apres un
processus assez complexe, les chercheurs ont sZlectionnZ 22 sites qudls ont examinZ
plus en dZtail en utilisant d@ne part une mZthode d@valuation de la lisibilitZ et d@utre
part le quedionnaire Discem qui permet d@valuer le contenu des sites sans stre
spZcialiste. Ce quesionnaire comprend deux parties:

- la premisr e porte sur la fiabilitZ de I'information qui doit stre rZiZiZe, balancZe, datZe,
situZe:

1. Lesobjectifs sont-ilsclairs ?

2. Le document atteint-il sesobjectifs ?

3. Ldnformation eg-elle appropriZe ?

4. Les sources d@nformation utilisZes pour la rZalisation de ce document sont-elles
prZcisZes?

5. Ladate ~ laquelle cette information a ZtZ mise ~ jour eg-elle prZcisZe ?

6. Lanformation ed-elle objective et appropriZe ?

7. Le document fournit-il desdZiails sur des sources additionnelles d@nformations ?

8. Fait-il mention de zones dncertitude ?

- la seconde porte sur la prZcision desinformations par rapport aux traitements :

9. DZciit-il comment chaque traitement agit ?

10. DZcrit-il lesavantagesde chaque traitement ?

11. DZcrit-il lesrisquesde chaque traitement ?

12. DZcrit-il ce qui surviendrait si aucun traitement n@tait envisagZ ?

13. DZcrit-il comment leschoix thZrapeutiques peuvent affecter la qualitZ de vie ?
14. Eg-il clair qu@ puisse y avoir plus d@ne option thZrapeutique ?

15. Apporte-t-il une aide " la dZcision thZrapeutique ?

Au travers de ce quedionnaire, on voit appara’tre deux traits distinctifs par rapport aux
approches courantes DQ@ne part, les connaissances la mZdecine elle-meme, ne sont
plus unes et indivisibles: le doute, I@ncertitude, IhcomplZtude ont acquis droit de
citZ. D@utre part, la recherche d@nformation e intZgiZe dans un processus qui
comporte desmoments de dZcision et d@ction. La quesion n@s donc plus de savoir s
|@nformation dispensZe ed la plus juste par rapport ~ un supposZ CONSensus
scientifique sur le probleme en cause, mais de savoir s elle e utile et appropriZe dans
un contexte de co-dZcision thZrapeutique.

Les auteurs concluent au caractere globalement insatisfaisant des sites non pas
tellement parce quds offriraient une information incomplete, manquant de prZcision,
voire inexacte, mais plut™ parce qu@ls n®ffrent pas une information susceptible de
rZpondre aux quegions que 1@n peut anticiper des parents::

ClLa plupart des sites consultZs n@pportent aucune information susceptible d@ntZresser
une personne " la recherche de renseignements relatifs ~ la tumeur considZrZe. Les
raisons sont diverses. Par exemple, de nombreux sites acadZmiques ne sintZressent qu®
|Gspect anatomopathologique ou radiologique de la tumeur. DQutres, tres nombreux,

® sur la lisibilitZ on peut voir aussi Ibid.
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dZtaillent un sujet prZcis, les troubles de la vision par exemple, et mentionnent la tumeur
comme la cause possible d@ne dZficience visuelle, sans offrir plus de dZveloppement
susceptible d@ntZresser les parents. De nombreux sites personnels racontent |®istoire
d@n enfant traitZ pour tumeur cZrZbrale. Ces sites offrent volontiers des liens vers des
sites anglophones sur le sujet considZrZ. L@bstacle de la langue limite la comprZhension
de ces documents. Il existe des outils de traduction quasi instantanZe des sites Internet en
plusieurs langues (par exemple http://www.lycos.fr/service/traducteur/). Cependant ces
programmes ne reconnaissent pas la plupart des termes mZdicaux et la lecture des textes
traduits avec cette mZthode est, dans notre expZrience, incomprZhensible. En outre,
notre travail d@valuation des sites anglophones selon la me me technique ne permet pas
de conclure qudls offrent une information de meilleure qualitZ Ep. 653

On le voit dans cette citation : ce qui es vZitZ, exacttude pour les chercheurs et
cliniciens peut nGtre d@ucun intZrt pour le patient ou ses proches: les concepteurs
des sites semblent donc trop prisonniers d@ne dZfinition Ztroite des connaissances qui
mZconna't le point de vue spZcifique des patients. Lesauteurs dZnoncent par ailleurs le
Cmanque de crZaivitZ E des sites qui sont incapables de proposer des supports visuels
qui faciliteraient la comprZhension. Comme Weissenberger et al., ils s@meuvent de ce
que les sites les plus intZressants de leur point de vue ne soient pas les premiers citZs
par les moteurs de recherche. De maniere assez dignificative par rapport =~ leur
approche, on constate que |@nique site qui trouve gr¥%ece” leurs yeux sur le
mZdulloblagome eg un site qui a ZtZ construit par une malade, puis repris, apres son
dZces, par son Zpoux ; notons cependant que ce point n@g¢ pas mentionnZ dans la
decription qui en ed faite. Silessitesproduits par lespatients ne sont pasexclus, ilsne
sont paspour autant reconnus en tant que tels.

DESINTERNAUTESAVISfS QUI SAVENT fVALUER LA QUALITf DESINFORMATIONS

Cette quedion de la qualitZ intrinseque des sites appara’t beaucoup moins stratZgique
pour d@utres auteurs qui ont chois non des sintZresser aux sites eux-memes mais
plut™ aux pratiques des internautes en matiere de recherche d@nformation. Or ces
travaux ont gZrZralement pour consZquence de nuancer [@mage d@n patient isolZ,
dZmuni, proie potentielle des escrocs en tous genres, et victime de la dZsnformation
gZrZrale. L@mportance des formes collectives de recherche d@nformation a, semble-t-
il, ZtZ souvent sous-esimZe, tout comme les capacitZsde discernement desindividus.

Dans un article trss repris, Esjuivel, et al. (2006) se sont intZressZs ~ une liste de
discussion consacrZe au cancer de sein. Cette liste n@st pas modZrZe, ce qui permet
chacune de s@xprimer sans contraintes Egjuivel et son Zquipe ont analysZ pres de
4 600 messagespostZspendant une durZe de 4 mois; or seuls 10 messagescontenaient
desinformations fausses et des correctifs ont ZtZ envoyZspar des participants ~ la liste
dans un dZlai allant d@ne demi-heure ~ quatre heures On constate donc que le niveau
d@xpertise des CprofanesE eg assez ZlevZ, puisque tres peu d@rreurs circulent et
qu@lles sont immZdiatement repZrZes

Ziebland, et al. (2004) ont analysZ un nombre important d@ntretiens dans lesquels il
Ztait demandZ ~ des patients atteints de cancer de revenir sur leur pratiques de
recherche d@nformation: de maniere intZressante, on constate que la crainte des
patients par rapport aux risques que feraient courir des informations insuffisamment
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validZes sur Internet es exprimZe uniquement pour les autres Autrement dit, les
patients esiment qudls sont capables de dZjouer les pieges de Intemet et de s@ssurer
de la qualitZ de ce quds obtiennent. En un sens, ils reproduisent ici la position des
professionnels, souvent enclins~ penser que les patients sont dZmunis face ~ un savoir
mZdical complexe.

Ces rZaultats sont congruents avec des analyses qui portent sur d@utres pathologies ou
sur la santZ en gZrZral. Eyenbach et Kohler (2002) ont construit un dispositif
expZrimental qui a permis d®bserver les stratZgies de recherche des Cinternautes
ordinairesE: malgrZ le fait qu@n thZorie, les auteurs considerent que les stratZgies
utilisZes par les personnes tesZes sont sous optimales ils reconnaissent qu@Iles ont
une certaine efficacitZ puisqu@n moyenne il a fallu 5 minutes aux internautes pour
trouver la rZponse ~ une quedion de santZ. Par ailleurs, tout au long de I@xpZrience,
les personnes tesZesont dZployZ un ensemble de stratZgies pour Zvaluer les sites et
s@ssurer de leur crZdibilitZ. Plus rZcemment, Nettleton, et al. (2005) sont arrivZs™ une
conclusion similaire, qui leur permet de valider |@xistence d@ne Ctroissme voie E
entre 1@pproche euphorique des technophiles qui voient en Intemet un instrument
d@mancipation inZgahble et I@pproche catagrophiste des technophobes qui insistent
sur la confusion et les dZg%stde toute sorte entra’nZs par Internet : les patients sont
capables de faire une Zvaluation raisonnable de ce qu'ils trouvent sur Internet; ils ne
souhaitent pas forcZment de Cl'empowerment E ou devenir experts~ ZgalitZ ou contre
leurs mZdecins ; ils veulent pouvoir faire confiance ~ leurs mZdecins, et le fait d'stre
mieux informZs peut les aider de ce point de vue, car cela facilite et enrichit les
Zchangeslors de la consultation. E partir de 69 entretiens approfondis, ces auteurs ont
identifiZ plusieurs stratZgies employZespar les internautes pour s@ssurer de la qualitZ
des informations qud@s obtiennent : la premisre consiste vZifier I@xistence d@n lien
entre le monde virtuel et des organisations rZelles avec lequelles il es physiquement
possible d@ntrer en contact; ils se limitent aux sites britanniques qui rZérent ~ un
univers dans lequel ils ont des reperes; le statut du site joue auss sur |@pprZciation
(commercial/ non-commercial ; professonnel/ non-professionnel); le fait que
|@nformation soit rZpZtZe en plusieurs endroits les incite Zgakment ~ la prendre au
sZiieux (bref, comme tout bon chercheur d@nformation, ils recoupent leurs sources).

Il semble donc que des lors que I@n commence "~ considZrer les patients comme des
acteurs et non plus comme des rZcepeurs passifs et vulnZrables la quedion de la
qualitZ des sites intermet perd considZrablement de sa pertinence. En tout cas
|@ventualitZ d@ne rZguation des contenus para’t de plus en plus irrZaliste et ~ I@nstar
de la conclusion " laquelle la Haute AutoritZ de SartZ e arrivZe, certains auteurs
comme Diaz et Samp (2003) considerent que la seule solution es de s@n remettre ~
des systsm es de labellisation comme celui dZveloppZ par la fondation Health On the
Net.

LA RECHERCHE/ PRODUCTION D(ND\IFORMATION, UNEPRATIQUE SOCIALUSfE

Ce congtat eg renforcZ par un certain nombre de travaux B presque toujours de
chercheurs en sciences sociales les mZdecins ignorant massivement cet ZIZment D qui
mettent en Zvidence la dimension collective et distribuZe de la recherche
d@nformation : non seulement les patients sont individuellement plus avettis que les
mZdecins ne le pensent habituellement, mais de surcro’t ils sont ZpaulZs par des
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membres de leur entourage, voire par d@utres patients plus experts qu@ux-memes
Kirschning, et al. (2006) se sont intZressZs spZcifiquement aux proches de personnes
atteintes de cancer du sein et de la prostate : ils ont interrogZ un Zchantillon de 113
personnes qui disent avoir cherchZ ™ 91% ~ snhformer eux-memes, mais auss ~ 78% "~
informer la personne malade qui, souvent, ne se sentait pas” |@ise avec le medium. lls
considerent ~ 40% que les informations qudls ont ZtZ chercher ont influZ sur le
processus de dZcision concernant le traitement.

Wyatt et al. (2004) ont analysZ les pratiques de recherche d@nformation sur le Viagra et
les traitements substitutifs hormonaux de personnes vieillissantes parmi legquelles un
certain nombre avaient eu ou avaient encore un cancer (de la vessie, du poumon, du
sein, de I@QtZws, de la prostate). Ils insistent sur le r™e des Cexperts chaleureux E qui
participent ~ la recherche d@nformations, qudls s@gissent des conjoint, enfants, amis,
collegues etc. Leur expertise peut stre principalement technique mais elle s@tend bien
souvent " la formulation des interrogaions, ~ la sZlection des stes et ~ |@nalyse
critique desinformations.

Par ailleurs, certains malades deviennent de vZitables experts de leur maladie et du
coup invedissent Interet pour faire profiter d@utres malades de leur expertise.
Ziebland (2004) par exemple raconte le cas d@ne enseignante, Patricia, souffrant d'un
cancer du sein inflammatoire. Une fois passZs le premier choc et les premiers
traitements, Patricia s@¢ mise ~ rechercher de manier e intensive de I@nhformation sur
Intemet ; elle voulais comprendre pourquoi lesgens semblaient paniquer ~ I@noncZ de
sa maladie. ftant devenue une experte sur sa maladie, Patricia a voulu informer les
autres malades sur le cancer du sein inflammatoire Brare et donc mal connu B sur les
dZmarches” entreprendre quand une personne souffre de certains sympt™nes et sur les
traitements qui sont proposZs en Grande-Bretagne. Apres avoir elle-meme bZnZficiZ
d@ntemet et du contact avec d@utres personnes atteintes au travers de la participation ~
un forum spZcialisZ, elle a construit un site personnel et a Zcrit une brochure sur ce
cancer sans tumeur apparente. Sa dZmarche rentre dans le second des quatre types
proposzs par Hardey (2002) pour dZcrire les sites rZalisZs par les malades celui des
stesdedinZs” mettre ~ disposition des autres |@xpZrience accumulZe au travers de la
maladie : lesthZrapies qui marchent ou ne marchent pas des intuitions sur la maladie
etc. Un grand nombre des 50 sites faits par des femmes atteintes d@n cancer du sein,
ZwudiZs par Pitts (2004) appartiennent "~ cette meme catZgaie: de manisre
remarquable, ils jouent un vZitable r™e d@iguillage pour les femmes De nombreux
rZcits sur les sites dZcrivent en dZtail comment trouver des informations intZressantes
sur Internet, notamment celles qui concernent le traitement ou les conseils pour gZrer
la maladie. On pourrait ajouter ~ ces sources les Zchanges sur les groupes de
discussion ou lesforums dont lesarchivesd@n certain nombre sont accessibles par une
smple interrogaton sur un moteur de recherche, au mem e titre que lessitesweb.

CONCLUSION INTERM fDIAIRE

Nous avons vu tout au long de cette partie appara’tre les patients sous trois modalitZs
diffZrentes:

- tout d@bord comme stre vulnZrable, facilement abusZ par une information
fallacieuse ou inexacte :dans cette perspective, la quedion de la qualitZ de
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|@nformation B dZfinie principalement par sa conformitZ aux reprZentations
mZdicalesdominantesDappara’t cruciale ;

- en second lieu, comme acteur ayant des besoins particuliers: on commence ~
entrevoir une dZfinition de la qualitZ modifiZe, Zlargie pour intZgrer des
prZoccupations et des capacitZs propres des usagers, bien que les modalitZspar
lesquelles sont dZfinies ces prZoccupations et ces capacitZs soient encore tres
pauvres;

- enfin, au travers d@ne analyse des pratiques, Zmerge une figure du patient
comme acteur avisZ, capable de discemement, entourZ par ses proches et aidZ
par ses pairs. La quedion de la qualitZ se pose alors de manisre tout ~ fait
diffZrente, puisqu@lle es appropriZe par lesusagers dinternet dans un ensemble
d@ctivitZsrZflexivesqui vont de |@pprZciation dessites et de leur contenu ™ une
vZiitable production: en un sens, c®@s seulement ici que I@n commence °
apprZhender les spZcificitZs du mZdium, autrement un peu considZrZ ~ I@nstar
de n@mporte quelle production Zcrite.

INTERNET, QUELLES TRANSFORMATIONS DANSLEMONDEDU CANCER ?

Nous avons mentionnZ en passant certains usagespossibles de I@nformation collectZe
sur le web ; certains articles se sont intZressZs spZcifiquement ~ cette quedion : ~ quoi
cela sert-il d@ller chercher des informations ? En quoi cela modifie-t-il le cours de la
maladie et de son traitement ? De quelle fason cela transforme-t-il lesrelations entre les
patients et lesmZdecins ?

LES USAGES DANTERNET ET DELANFORMATION

Le travail menZ par Ziebland, et al. (2004) es sans doute celui qui donne le panorama
le plus complet des CusagesE de I@ntenet et de I@nhformation par les malades du
cancer. Leur enquete par entretien aupres de 175 personnes atteintes de 5 types de
cancer (prostate, testicules, sein, col de |@tZrus, integin) permet de valider I@ypothese
d@n avantage d@ntemnet par rapport = d@utres sources d@nformation en termes de
disponibilitZ et d@ntimitZ : Intemet affranchit de I@mbarras desrelations en face " face.
Ce sont lesfemmes atteintes de cancer du sein ou de cancer de |@tZrus, et leshommes
atteints de cancer des tedicules qui sont les plus grands utilisateurs (de 48 = 59%
contre 26% pour |@ntedin et 35% pour la prostate), mais, pour toutes ces pathologies,
|&ogenoyen despersonnesinterrogZeses sensiblement moins ZlevZ (entre 39 et 44 ans
contre 58 © 62 ans): il ed donc difficile de faire la part entre ce qui relsve de la
pathologie et ce qui releve de 1@oge.

Interet eg utilisZ tout au long de la maladie. Avant que le diagnostic soit Ztabli, les
personnes cherchent "~ dZcouvrir la signification des sympt™nes; pendant les
examens, il s@git de s@ssurer que le mZdecin fait bien ce qud doit faire Dles patients
pensent que lesgZrZralistes ne peuvent passtre au fait de toutesles possibilitZscompte
tenu de la sur-spZcialisation mZdicale B, de se prZparer aux rZsultats et de tirer le
meilleur parti de la consultation en sachant quelles quedions aborder. Apres le
diagnostic, les malades veulent avoir des informations sur leur maladie, «tre capables
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d@nterprZter ce que les professionnels ont dit, savoir que dire ~ leurs proches contacter
desgroupesde soutien en ligne. lIs cherchent auss © conna’tre lesoptions possibles et
leurs effets secondaires, les traitements expZrimentaux, savoir o* en la recherche et
quels sont lestraitements complZmentaires et alternatifs. Une femme atteinte du cancer
du sein par exemple vZrifie que le traitement dont elle a bZnZficiZ en Grande-Bretagne
a cours aux ftats-Unis, ce qui la rassure quant ~ la qualitZ des soins resus. Erfin, avant
le traitement, les patients aiment savoir ce qui va se passer, quelles affaires il faut
emporter ~ |@™pital, quellesquedionsil faut poser.

Ce travail d@nformation a, de |@vis des malades changZ leur expZiience du cancer en
leur permettant dGtre davantage impliquZs dans leur trajectoire de soins’ : ils ont pu
vZiifier ce que disaient les mZdecins, en comprendre la signification, complZter leurs
propos ; certains ont identifiZ le traitement qus prZfreraient B cela les a donc aidZ
faire des choix P dans certains cas meme, des patients ont demandZ ~ bZnicier de
certaines options dont ils pensent qu@lles ne leur auraient pas ZtZ proposZes
spontanZment. Un patient britannique a ainsi choisi, pour son cancer de la prostate,
d@voir une curiethZrapie dans une clinique amZiicaine alors que le radiothZrapeute
qudl avait vu en Grande-Bretagne avait essayZ de 1@n dZcourager. Une jeune femme
atteinte d@n cancer du col de I@tZus a demandZ une conservation cryogzhique de
tissu ovarien en egpZrant que cela pourrait ~ terme lui permettre d@voir des enfants,
bien que son h™pital ne lui ait pas proposZ cette option. La possibilitZ de vzrifier
certaines choses Zvite d@voir ~ poser certaines quegions au mZdecin d@ne manisre
qui, de I@vis de patients, pourrait mettre en danger la relation patient/ mZdecin. Il es
frappant de constater ici une sorte de renversement d@ne forme de paternalisme : les
patients se sentent obligZs de CprotZge E les mZdecins de ce qul@ls pourraient
percevoir comme une atteinte ~ leur autoritZ, comme sdl Ztait intolZrable qu@n
mZdecin ne soit pas omniscient et comme sl fallait maintenir, au prix de lafiction, un
postulat de dZIZgaton dans la relation patient/ mZdecin.

Pitts (2004) nuance quelque peu le congat tres positif qui ed fait par les auteurs
prZcZcents, en insistant sur la normativitZ qui e introduite par la mise ~ disposition
d@ntemnet. Certes Intemet produit une forme de dZmystification de la mZdecine. Les
femmes atteintes du cancer du sein qu@lle Zudie ne veulent seulement gagrer en
comprZhension de leur maladie et avoir leur mot " dire sur le choix du traitement, elles
demandent auss que les mZdecins partagert le pouvoir sur leur corps et la prise en
charge. EntZmoignent lesrZcits qu@llesfont de leurs disputes avec le corps mZdical et
la manier e dont lesinformations glanZessur Interet ont nourri le dZbat. La ma'trise du
jargon mZdical qu@llesacquier ent sur Internet et cruciale afin d@aquilibrer lesrelations

" Bysenbach, G., 2003, "The Impact of the Internet on Cancer Outcomes’, The Cardiopulmonary and
Critical Care Jburnal, 53, pp.356-371. confirme grosso modo ces effets ~ partir d@ne revue de la
littZrature sur le sujet : le fait de s@hformer permettrait aux patients de reprendre le contr™e sur leur
destinZe, d®tre capables de faire des choix, de nouer une relation de partenariat avec leurs mZdecins et
du coup de se sentir plus confiants, moins anxieux, plus en sZcuritZ. Le travail de Broom, A., 2005c,
"Virtually He@lthy: The Impact of Internet Use on Disease Experience and the Doctor-Patient
Relationship”, Qual Health Res, 15, 3, pp.325-345. et celui plus rZcent de Kirschning, S. et Von Kardorff,
E, 2008, "The use of the Internet by women with breast cancer and men with prostate cancer-results of
online research”, burnal of Public Health, 16, 2, pp.133-143. donnent des rZsultats tout ~ fait similaires.
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avec les mZdecins et de crzZdibiliser leurs histoires personnelles: de ce point de vue,
elle a une fonction psychologique et intellectuelle de rZasurance. Cependant, Pitts
note que I'offre d'informations sur Intemet a accentuZ la pression sur les patientes :
I'information es dZsormais disponible, le malade doit donc C savoir E. De nombreux
stes de femmes dZclarent que le savoir du malade, notamment concermant le
dZpistage, es le premier rempart contre la maladie. Cette vison du malade comme
premier rempart a, selon Pitts, un effet culpabilisateur : le patient es aujourd'hui tenu
en partie responsable pour sa maladie. Par ailleurs, la large diffusion du jargon mZdical
sur les sites a pour effet de renforcer son emprise et sa crZdibilitZ. Internet serait alors
synonyme d'une extension du pouvoir mZdical. Pitts conclue sur I'ambivalence du
CcyberespaceE, " la fois libZrateur et contraignant- et invite ~ de nouvelles Ztudes sur
la fason dont lesgens utilisent Intemet afin de gZrer et combattre leur maladie.

DES TRANSFORMATIONS LIMITfES DE LA RELATION PATIENT/ MfDECIN

Le souci des patients, aupres desquels Ziebland, et al. (2004) ont fait leur enquete, de
ne pas mettre en danger la relation mZdecin / patient fait Zcho ~ des prZoccupations
exprimZes par un certain nombre d@nalystes: nous avons vu que, de manisre
gZrZrale, une partie prospective de la littZrature sur le sujet consider e Intemet comme
un formidable levier pour transformer les relations patients/ mZdecins sur un mode
plus Zgaitaire, ce qui se traduirait de fait par une perte d@utoritZ du corps mZdical.
Ziebland (2004) pose explicitement la quedion ~ la fin de son article dans lequel elle
montre "~ partir de deux cas les transformations majeures qu@ntra’ne Interet sur
|@xpZiience des malades Sebn elle, on assiste plut™ ~ une transformation de leur
autoritZ: les mZdecins, sils utilisent eux-memes Internet, pourront maintenir la
CcompZtence asymZtrique E qui es au cl ur de leur identitZ professionnelle. Position
qui rejoint celles d@utres auteurs qui insistent sur la nZcesaire implication des
mZdecins dans les relations de leurs patients avec Intemet, et celles de certains
mZdecins tels que reprZentZesdans lestravaux deschercheurs.

Dans une sZiie d@rticles (Broom 2005a; Broom, 2005b; Broom, 2005c), Broom aborde
cesquedions. Il montre, au travers desrZcits qu@n font les patients, les stratZgies plus
ou moins adroites que dZploient lesmZdecins en rZponse ~ la mobilisation, pendant la
consultation, d@nformations rZcupZrZes sur Intemet : attitude paternaliste mettant en
garde contre les dangers ddnternet, rZponses lapidaires dedinZes " discrZditer les
quedions posZes manifedations d@ostilitZ et d@ritation. SynZtriquement, il a
interrogZ 18 mZdecins spZcialistes sur leurs perceptions de cet usage d@nternet. Six de
ces dix-huit spZcialistes consider ent que I'utilisation d'Internet constitue une menace
directe pour leur statut d'expert. Ces mZdecins prZfrent les patients qui demeurent
passifs et ne discutent pas le contr™e de la consultation. Ils disent parfois utiliser des
CdtratZgies disciplinairesE pour garder le contr™e de la situation. De plus, ces
mZdecins affirment qu'Internet constitue un danger pour les patients qui sont alors
dZcrits comme CvulnZrablesE, CdZe9ZIZsE, et CincompZtents E. Dans ce contexte,
le mZdecin a pour t%ck de protZge le patient d'Intemet et de ses dZrives en
rZafirmant la supZrioritZ du savoir des professionnels.

Cependant, les douze autres spZcialistes ont une opinion positive de |'utilisation
d'Internet par leurs patients. Sebn Broom, ce rZsiltat va " I'encontre de la vision
Cromantique E de nombreux chercheurs en sciences sociales qui voudraient

17



qu'Internet ait ruinZ le pouvoir mZdical. D'apres plusieurs spZcialistes Intemet est
devenu un ZIZment important de la consultaion mZdcale qui facilite le travail des
professionnels en regponsabilisant le patient par rapport = I'information. En effet, un
patient actif et informZ sera moins enclin ~ bl%oner son mZdecin en cas d'Zchecs du
traitement. Ces mZdecins pereoivent donc le paternalisne mZdical comme risquZ. Par
ailleurs, pour plusieurs spZcialistes un autre effet positif de I'utilisation d'Intemet est
I'implication directe du patient dans lesquedionsrelatives™ sa prise en charge ; patient
qui devient, du coup, plus motivZ et rZceptif. D@pres Broom, il appara’t donc que les
mZdecins - qu'ils soient pour ou contre Internet- mettent en place des stratZgies
d'adaptation au dZfi que constitue la ressource Internet durant les consultations. IIs
essaient de rZintroduire la nZcesitZ d'un savoir spZcialisZ, que cela soit pour
accompagner ou interagir, dans le cas des mZdecins ouverts ~ Internet, ou pour
protZger, dans le cas de ceux qui se montrent fermZs Ains, Internet n'aurait pas tant
contribuZ ~ la dZprofessionalisation de la mZdecine, qu'” I'apparition de processus
d'adaptation complexeset variZsde la part des spZcialistes Broom en appelle, comme
Ziebland (2004), au dZveloppement d@tudessur I'impact de I'information recueillie sur
Internet durant les consultations.

LIBfRER LA PAROLE DESPATIENTS, CONSTRUIRE UN POINT DEVUE SPfCIFIQUE ?

Nous avons vu plus haut que Pitts mettait en garde contre I@mergence d@ne nouvelle
norme de comportement des patients qui rajouterait ~ I@preuve de la maladie une
exigence forte de prise en charge par le malade de I@nsemble de ses consZquences,
dans un cadre dZfini par la mZdecine. On peut donc se poser la quesion du pouvoir
effectivement libZrateur d@nternet. Pitts elle-meme insiste sur l@mbivalence du
mZdium : certains des sites ZtudiZs qui adoptent le style du Cjournal intime E, incitent
" penser que se congitue, via Internet une culture propre des femmes en particulier
une culture humoristique ~ propos des seins, de la beautZ et du corps. Des sujets -
comme le corps apres la mammectomie ou apres la chimiothZrapie - font I'objet de
nombreuses plaisanteries D'autres femmes tentent de transformer, de normaliser le
corps amputZ en le photographiant, en le rendant visible. Cependant, on ne peut
manquer d@tre frappZ par la dissymZtie des analyses portant sur Internet d@n c™Z et
sur les mouvements associatifs de l@utre. Ne serait-ce qu@®n ce qui concerne
I@mergence d@n mouvement cherchant ~ invediguer les possbles causes
environnementales du cancer du sein, de nombreux travaux (Anglin, 1997; Brown, et
al., 2004; Brown, 2006; Klawiter, 2004; Kolker, 2004; McCormick, 2003; Potts, 2004;
Zavedoski, 2004) ont mis en Zvidence la capacitZ des malades” concurrencer le point
de vue mZdical dominant, ~ dZvelopper une expertise propre, = poser les bases de
travaux de recherche sur la quedion, = critiquer les politiques publiquesen la matier e,
etc. Rien d@auivalent ce qui concerne le r™e possible ddntemet sur ces quegions, sauf
de maniere prospective voire prophZique dans les travaux des CtechnophilesE, *
quelques exceptions pres comme I@nalyse, non spZcifique du cancer, faite par Hardey
(2002) des dites personnels de malades ou nos propres travaux sur les listes de
discussion (Akrich et MZadel, 2002; Akrich et MZadel 2007)

Cette quegion n@®4g, semble-t-il, abordZe pour le cancer de manisre empirique que
sous |I@ngle du gerre et de la capacitZ d@ntermnet ~ permettre / proposer des mods| es de
comportement diffZrents de ceux qui prZvalent ordinairement.
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Un certain nombre d@uteurs (Berger et al., 2005; Broom, 2005a; Wyatt et al., 2004)
ont mis en avant I@nonymat que permet Internet et se sont demandZs s ce medium
n@®4 pas particulisrement appropriZ~ la recherche d@nformations et aux Zchanges sur
des affections vZcues comme stigmatisantes (cancer de la prostate, du colon, etc.). Pour
Berger et al. et Wyatt, cette hypothese n@g pas confirmZe pour I@nquste. Cependant
pour Broom, il appara’t que I@nonymat permet non pas tant de parler d@ine maladie
stigmatisante mais de s@ffranchir des contraintes de genre qui pesent sur les modes
d@xpresson. Un theme rZcurent dans les entretiens que I@uteur a menZ avec les 8
hommes (sur 32 enquetZ9 participant ~ des forums en ligne es qu'Interet permet de
Csouvrir E, d'stre plus franc, bref de lever les inhibitions. Les malades ont dZclarZ
qu'Intemnet les a conduits ~ exprimer leur sensibilitZ, leurs sentiments ~ propos de la
maladie. Pourquoi cette libZration de I'Zmotion ? Parce qu'lnternet es un espace
anonyme et dZsncarnZ qui rend possible une transgression sans consZgquence des
idZaw culturels sur le masculin. Les forums autorisent Zgakment une participation
passive invisible. Ceux qui n'osent pas prendre la parole peuvent ains bZnZficier des
interactions des participants actifs. Il y a donc un effet libZrateur au niveau individuel ;
celui-ci ne doit cependant pas magjuer le fait quntermnet peut auss induire une
reproduction desidZaux culturels en renforsant implicitement la reprZsentation selon
laquelle les hommes ont besin d'un espace anonyme et dZsncamnZ pour
communiquer leurs sentiments et leurs peurs qu@s ne peuvent ou ne veulent exprimer
en public.

Cette derniere apprZdation sur le renforcement possible des stZriZotypes rejoint
|@nalyse faite par Seak dessitesintermnet (Seak, 2005a; Seak, 2005b). Il sintZresse ” la
manier e dont lespatients, leur comportement, leurs modesde dZcision sont reprZsentZs
dans dessites Internet sur le cancer du sein et le cancer de la prostate. Ceci I@Gmen e au
congtat d@n grand conformisme dessites: le site sur le cancer de la prostate insiste sur
la nZcesitZ de prendre des dZcisions ~ partir des donnZes fournies par les sources
mZdicales sans que ces dZcisions aient bein d@tre discutZes partagZesavec la
famille et les amis alors que le site sur le cancer du sein met |@mphase sur les
obligatons familiales des femmes, la possibilitZ de ne pas prendre de dZcision, de
prendre son temps, de considZrer d@utres ZIZments que les seuls ZIZments mZdicaux,
de consulter les proches Les sites iraient donc dans le sens des reprZsentations
dominantes de genre dont le caractere actif se trouve par ailleurs confirmZ par des
travaux portant sur les diffZrences dans les modes d@xpressions des hommes et des
femmesdans deslistesde discussion sur le cancer du sein et de la prostate (Gray et al.,
1996; Owen et al., 2004). Pour expliquer ce conformisme, Seak propose une
hypothese de convergence des mZdias qui viendrait relativiser le potentiel subversif
ddnternet : les medias traditionnels invediraient Internet et seraient de plus favorisZs
par les moteurs de recherche en raison de leur stabilitZ ingtitutionnelle et du rZsau
qudls sont capables de dZployer, lequel se manifese par les liens entrants
particulisrement nombreux vers leurs sites Outre le fait que I@chantillon sur lequel il
base son analyse ed beaucoup trop redreint pour permettre de tirer de telles
conclusions, le lecteur, confrontZ par ailleurs ™ 1@bondance dessiteset ” la variZtZ des
origines de ces sites ne peut qu@tre sceptique devart une telle interprZtation. 1l n@n
rede pas moins que ses articles constituent un exemple, beaucoup trop rare ~ notre
sens, d@ne analyse de contenu des sitesweb qui ne se limite ~ quelquesindicateurs de
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surface et qui se pose la quedion du lecteur et des model es d@ction qui lui sont
proposZs

CONCLUSION

De la prZsentation prZcZdente se dZgagele constat que les travaux sur Intemet, les
patients et le cancer se divisent en deux grands ensembles

D@n c™Z on trouve des recherches qui sinhtZressent aux sites eux-mem es mais en les
passant principalement au prisme d@ne interrogation portant sur la qualitZ des
contenus : dans ces approches des ZIZments informationnels qui correspondent ~ des
thZmatiques dZfiniesau dZpart sont extraits et traitZsavec peu d@gad pour la forme de
cescontenus (en dehors de la quedion du vocabulaire ou de la complexitZ syntaxique)
et la maniere dont ils dZfinissent leur dedinataire et Zvertuellement I@ngagert ~
certaines formes d@ction. Par ailleurs, ce qui doit stre transmis est dZfini au dZpart, les
connaissances sont des donnZeset elles doivent stre objectivZes Informer, c@4 alors
trouver le bon format qui permet de transmettre Cefficacement E ces donnZes c@d-"-
dire d@ne maniere qui accroisse la comprZhension par le patient de sa maladie, le
rende responsable et permette une intZgration harmonieuse dans un systsme de santZ.
Erfin, les sites sont gZrZralement rZduits ~ leur dimension textuelle figZe: ce qui a
nourri Cl@xtase dlnternet E, ~ savoir les possibilitZs dinteraction, d@ciiture ~ voix
multiples

De I@utre c™Z, les travaux prZsentZs se sont attachZs ~ dZciire et ~ analyser les
comportements des malades/ intemautes et leurs usages ddnternet. Dans cette
perspective, les usagers sont la plupart du temps Cconsommateurs E de contenus,
guelquefois producteurs, mais de maniere individuelle. La desription reditue des
usagers capables de discermement, actifs dans leur recherche d@nformations, et
entourZs A I@nverse des approches prZcZcemment dZcrites, les sites eux-mem es sont
relativement absents. Seds quelquestravaux Zchappent ~ ce bipolarisme et mettent en
Zvidence le lien entre la forme meme des sites leurs contenus et la fason dont ces
contenus integrent une ou plusieurs dZfinitions des patients, de leurs besoins, de leurs
modalitZs d@ction etc. Encore moins de travaux se posent la quegion des motifs
auxquels rZpond la production des contenus pr2$nts sur internet, du lien entre le
pro;et des producteurs de contenus et la forme qu@s prennent. Pour stre plus exacts, la
rZponse apportZe ~ ce type d(mterroganon ed posZe comme prZalable " la
recherche :un site commercial ne peut qu®tre soupeonnZ de produire des contenus
biaisZs un site institutionnel ou un site professionnel seront plus fiables meme s on
peut leur reprocher parfois de ne pas savoir s@dapter aux besoins et aux compZtences
des usagers. Quant aux sites produits par des associations ou des individus, ils sont
presque toujoursignorZsen tant que tels.

Notre perspective dans ce travail a cherchZ ™ tirer parti des travaux antZrieurs, en
particulier en ce qui concerne certains descripteurs des sites, tout en s@n dZmarquant
asez nettement. L@bjectif de ce travail es de faire une exploration comparative des
ressources disponibles sur I@nteret francophone en matier e de cancer et~ degination
des patients, afin de comprendre comment sont structurZs ces contenus et de quels
garants ils s@ntourent, quels objectifs ils se donnent par rapport aux patients, comment
ils se situent par rapport aux professionnels, ~ quels typesde comportementsils incitent
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ou peuvent conduire, en un mot de permettre une meilleure comprZhension des modes
de fonctionnement de I@nformation mZdicale disponible pour les patients et de ses
effets potentels.

Nos hypotheses et quesionnements de dZpart sont lessuivants :

A

on ne peut pas rZduire un site ~ de I@formation ~ extraire : au travers des
systmes de navigation prZvus, des modes de prZsentation des contenus, des
formes donnZesau contenu et en particulier des rZgimes d@nonciation choisis,
des modalitZs d@ction envisagZes pour les internautes des modes de
rZfZrencement des Znonciations proposZes de la dZdggnation des Znonciateurs,
de I@nscription du site dans un mZtatexte construit par les liens etc. se trouvent
produits une dZfinition du ou des dedinataire(s) du site et de sescompZtences et
besnins, de la maladie, du malade, des formes de savoirs pertinents, des formes
d@ctions envisageables etc. Autrement dit, il y a une dimension Cnormative E
dans tout site, et cette dimension n@s< passimplement dZchiffrable dans le texte,
mais elle se CrZalise E au travers de I@nsemble des dispositifs technico-
sZmiotiquesqui constituent le site.

La quedion de la congtitution d@n point de vue spZcifique des malades au
travers du medium Internet mZiite d®tre posZe : alors qu@lle a ZtZ abordZe par
moult travaux sur les mouvements de patients, elle rede curieusement absente
de I@nalyse ddnternet, promis~ un dZveloppement remarquable de ce point de
vue en raison de ses propriZZstechniques Peut-on repZrer un tel mouvement ?
Par quellesmodalitZstechnico-sZmiotiques cela passe-t-il ?

Pour comprendre la forme donnZe " certains sites il est utile de les replacer
dans la dynamique de leur production : comme cela a dZj mentionnZ, cette
articulation entre contenus dessiteset projets de ceux qui lesdZveloppent, entre
monde virtuel et monde rZel, qui e pourtant cruciale s |@n veut comprendre
les dynamiques de transformation du monde du cancer, n@s pratiquement
analysZe par aucun auteur.

Ce rapport e divisZ en trois parties

dans un premier temps, nous prZsenterons une Ccartographie E des sites
francophones sur le cancer, basZe sur |@nalyse d@ne cinquantaine de sites
|@ide d@ne sZrie de descripteurs synthZiiques qui reprennent en partie, mais en
partie seulement, certains des descripteurs utilisZsdans la littZrature.

ensuite, nous prZsenterons les rZailtats d@ne enquete effectuZe aupres de
reponsables d@ssociations qui ont construit des sites et de comprendre quels
sont les enjeux aujourd®@ui autour de la production, adaptation, circulation de
|@nformation.

Erfin, nous nous livrerons dans une troissme partie = une analyse technico-
sZmiotique d@n sous ensemble de sites SZlectionnZs afin de reprZsenter des
configurations diffZrentes:il s@gira de comprendre quels modeles des
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connaissances mZdicales sont mis en | uvre, quelle place es construite pour
une parole des malades et sous quelles modalitZs et quels sont les model es
d@ction proposZspar lessites

Ce rapport ed un outil de travail qui ambitionne de fournir une premiere
exploration de I@nivers francophone sur le cancer, mais aussi il se propose auss de
rZAZchir aux mZthodes et approches utiles pour Zauiper |@nalyse des sites de santZ.
Pour cela, les annexes fournissent une partie de |@mple matZriau ZlaborZ pour
conduire ce travail. On trouvera dans les annexes des fiches prZsentant les sites
ZwdiZs; nous y avons ajoutZ I@nalyse de 4 sites en langue allemande et 3 sites
localisZsen Grande-Bretagne® suivi par une breve analyse comparative de ces sites
non francophones On y trouvera Zgakment une carte de chacun dessites rZalisZe
d@pres sesliens entrants.

® Nous ne pouvions pas nous attaquer aux sites en langue anglaise, la densitZ considZrable de
|@nformation de santZ disponible aux ftats-Unisrend les comparaisons extre mement hasardeuses.
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Chapitre 1 : Cartographie de 49 sites

Quarante neuf sites consacrant de I@nformation au cancer et deginZs ™ un public
n@ppartenant pas exclusvement aux professonnels de la mZdecine ont ZtZ plus
particulisrement ZwudiZs pour cette cartographie du web. Il s@git uniquement de sites
non institutionnels, ce travail visant ~ mettre la focale sur les sites n@manant pas
directement de I@9ace professonnel, mZdical et scientifique, et proposant pourtant de
|@hformation d@rdre mZdical accessible aux profanes, patients ou non.

L@bjectif de cette cartographie es double. Il s@git d@bord de repZrer les sites
fournissant de I@nformation sur le cancer dont tout ou partie est deginZ aux profanes
patients ou non, et de voir comment es reprZentZe pour cette maladie la large
diversitZ d@cteurs qui s@xpriment sur tous les agpects de la santZ, sans en tre les
producteurs patentZs : patients individuels, asociations de malades organismes
privZs mZdas industrielsE Une fois un panel de sites constituZs il s@git ensuite et
surtout de les caractZriser et de comprendre, en analysant la structuration des contenus
et I@rganisation des sites comment ils se situent en fonction de diffZrents criteres: la
place tenue par les connaissances certifiZeset leur traduction EZvertuelle- en langage
profane, la place donnZe au lecteur et la latitude d@ction qui lui est ouverte ou que
leur reconna’t le dispositif, la fonction que le site entend remplir ou remplit, les
objectifs quls se donnent par rapport aux professonnels.

L@bjectif de cette premiere Ztape du travail es donc de faire une exploration
comparative desressourcesdisponibles sur I@ntemet francophone en matier e de cancer
et ~ dedination des patients non pas en tedant les contenus proposZs Echose
impossible vue leur quantitZ et leur mobilitZ- mais en analysant la structuration et le
positionnement des sites Un tel travail e novateur = la fois sur ce theme et dans sa
mZthode. Qur le cancer, il existe un certain nombre d@rticles qui sont consacrZs au
web-patient, mais peu de travaux explorent de maniere systZmatique, et sans
perspective normative, la production disponible'®. Su la mZthode, les travaux actuels
ne proposent pas d@pproches satisfaisantes pour I@vduation de sites web dans le
domaine mZdical (en dehors de la vZification du contenu qui nous semble " la fois

limitZe et monodimensionnelle™).

° PatentZs selon |@rganisation traditionnelle de I@hformation mZdicale

0 Cline, RW et Haynes, KM (2001). "Consumer health information seeking on the Internet: the state of
the art". Health Education Research, 16, 671-692.

1 voir par exemple Matthews, Scott C., Camacho, Alvaro, Mills, Paul 1 et Dimsdale, bel E (2003. "The
Internet for Medical Information About Cancer: Help or Hindrance?' Psychosomatics, 44, 100-103) qui
mesurent la valeur CmZdicales E des sites contenant de I@nformation en fonction du traitement accordZ
" trois traitements alternatifs spZcifiques (Floressance, |@malaki, et le selenium)
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Pour construire cette cartographie, quatre aspects ont ZtZ plus particulier ement
interrogZs:

1. LadZfinition que le site donne de lui meme : "~ partir des seules informations
fournies” I@ntemaute visitant le site, nous avons cherchZ desinformations sur
son CpropriZtire'? E, ses moyens, sa qualification, mais auss |@space dans
lequel il se situe. Pour cela, nous avons analysZ la liste desliens, leur nombre
et leur type (liens mZdicaux, associatifsE)

2. L@rgonomie du site, entendue dans un sens large (outils de circulation et de
recherche, qualitZ technique et eshZiique, place du dedinataire, ton employZ
pour I@dresse au dedinataire), nous permet d@nalyser ~ la fois la maniere
dont le Site se constitue comme un egace de connaissances et la position
qud@ attribue ~ son lecteur, les compZtences dont il le dote, le type de
relations qu@ veut entretenir avec ui.

3. La prZsentation des informations mZdicales montre I@space cognitif dans
lequel le site se situe et dans lequel il situe sa relation avec I@ntemaute ; on
peut le repZrer par la prZsence d@ne signature, la prZsentation desauteurs, le
niveau de vulgarisationE Cela permet Zgakment de comprendre comment le
ste se place par rapport aux savoirs acadZmiques et comment il situe les
discours des patients, leurs tZmoignages leurs connaissances vis "~ vis des
savoirs acadZmiques

4. La mise en place de dispositifs participatifs permet d@nalyser d@ne autre
manier e la place attribuZe” la parole de Idntemaute et la confiance qui lui est
faite. La maniere dont on accede aux archives des discussions situe le r™e
attribuZ par le site © ces Zchanges: sont-ils organisZs en fonction de leurs
themes ou en fonction de leurs intervenants ? L@xistence d@n moteur de
recherche, d@n index donne des indications sur la place accordZe aux
informations fournies par les patients.

Erfin, ~ titre complZmentaire, nous avons Zgakment vZiifiZ s ces sites (ou du moins
ceux qui pouvaient Zvertuellement stre concernZs par ces quedions) accordaient une
place ~ des themes qui peuvent tout particulierement faire dZbat (ou pour etre plus
prZcis desthem es qui soit font actuellement dZbat dans la presse professionnelle et sur
certains sites, soit sont considZrZspar des groupesde patients comme faisant partie des
sujets de discussion non centraux de [@ncologie™) : le dZpistage du cancer du sein, les
effets secondaireset lesoriginesdu cancer.

12 On appellera ici propriZtaire |@cteur Bindividuel ou plus souvent collectif- qui assume explicitement la
responsabilitZ du site (qui n@st pas nZcessairement son webmatre), pour le distinguer de |@uteur qui lui
n@ssume que les propos qu@ signe.

13 Cf notre article sur le mZdicament, Akrich et MZadel, 2002.

24



LE CHOIX DES SITES

Ces sites ont ZtZ trouvZs par des moteurs de recherche ordinaires (principalement
Google) et en filant lesliens des sites eux-mem es Cette dZmarche eg celle que suivent
prioritairement les personnes qui cherchent de I@nformation sur le web ; elle ne peut
prZtendre avoir nZcesairement valeur d@xemplaritZ pour les usagers intZressZs par le
cancer : les Zquations dinterrogation'®, les dZmarches suivies les habitudes les
pratiques sont trop diffZrentes et trop hZtZrogenes pour avoir fait |@bjet d@ne
exploration qui aurait ZtZ lourde sans apporter des informations complZmentaires
dZterminantes au regad de notre theme d@nquste. Les sites retenus ont donc une
bonne visibilitZ sur le web, soit gZrZrale, soit dans certains cercles circonscrits lorsqu@
s@git d@n them e spZcifique (par exemple une forme de cancer particulier).

Notre objectif n@tant pas d@voir une liste exhaustive des sites qui parlent du cancer
puisqu@ s@gissait ensuite d@re en mesure de les caractZriser, un par un ; NOUS avons
plut™ cherchZ " avoir une assez large reprZsentation du type de sitesdisponiblessur ce
theme ; ont donc ZiZ choisis des sites Zmanant d@cteurs diffZrents : associations de
patients, acteurs institutionnels, sites personnels, acteurs industrielsE Nous avons
Zgalement ZtZ attentives ™ avoir une certaine diversitZ de la dZfinition thZmatique : du
site gZrZraliste sur la santZ au site spZcialisZ dans un cancer rare.

Nous avions d@bord pensZ inclure les blogs mais cela s@s avZiZ impossible dans la
cadre de ce travail de cartographie. Un certain nombre de blogs parlant du cancer ont
Zt7 repZtZs par lintermZdiaire de Blogsearch Google et Technorati. Une grande
majoritZ des blogs repZrZs ne proposent pas d@nhformations sur le cancer ; certains en
parlent sous la forme du journal intime d@ne personne malade, d@utres sont surtout
des lieux de soutien et d@change; pour un certain nombre, le cancer n@s qudn
them e parmi d@utres Enoutre, cessites sont souvent instables™. Erfin, il Ztit difficile
de comparer dans les memes termes les sites deginZs "~ fournir de I@nformation au
public et lesblogs dont les objectifs, la construction, lesformats rhZoriquesE sont tres
diffZrents. Nous avons donc laissZ de c™Z ce format de site. Nous n@vons pasnon plus
pu inclure de sites individuels de patients, n@n ayant trouvZ aucun, au moment de
notre recherche, qui soit ~ la fois visible et d@n contenu significatif.

Cette mZthode de repZrage de notre Zchantillon eg certes assez bricolZe mais elle nous
a semblZ convenir pour I@space francophone o+ le nombre de sites correspondant
notre cahier des charges Zit finalement assez limitZ*°. Sars doute, dans un egpace
plus riche, comme I@space anglophone ou comme le sera sans doute dans quelques

4 qui dZpendent de la pathologie visZe : le Ccancer E sans autre prZcision n@tant certainement pas le
terme le plus frZquent; la large gamme des pathologies et de leurs dZnominations dZmultiplie les
Zquations de recherche possibles.

15 par exemple www.benoitbisson.com qui avait consacrZ une rubrique entie re de son blog ~ son cancer
du rein en racontant sa maladie, sa condition de cancZreux, son avis sur le systeme de santZ canadien,
n@n parle plus que par Zpisodes fragmentZs et non identifiZs comme tels au bout d@n certain temps.

6 La situation n@tait pas si diffZrente dans |@space germanophone et pas non plus dans les sites de
Grande-Bretagne (voir en annexe la comparaison avec ces pays).
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annZesle francophone, faudra-t-il forger des mZthodes de sZlection des Zchantillons
plus argumentZs A ce stade du dZveloppement de Idntemet mZdcal en franeais, nous
avons pu retenir les principaux sites visibles qui offraient de I@nformation sur la
maladie, auxquels nous avons ajoutZ quelques sites moins visibles mais plus

spZcifiques

Liste dessites ZtudiZsdans la cartographie

Nom

URL

Action Cancer

AMETIST

ANAMACAP

APOGEE

APTEPF

ARC

ARTAC

Association Laurette Fugain
Association SOS Desmoede
Atoute

Cancer du sein

Cancer Vivre avec (ch)
cancer.ca (QuZbec)

Capucine

CentpourSanglaVie

Doctissimo

Donation Lou SalomZ
Ensemble contre le GIST
Essentielles

Bincelle

Europa Donna

FZdZration des stomisZs de France
FZdZration LeucZmie Espoir
Fondation contre le cancer (be)
Fondation Marie-Eve-Saulnier
Fondation quZbecoise du cancer
France Lymphome Espoir
France Moelle Espoir (FME)
GERCOR

GFME

Guerir

Guillaume Espoir

Jeunes solidaritZ cancer

Jur apre s jour

Le cancer du sein. Parlons-en!
Lecancer de la Prostate
Lesglobules d'Anya

Ligue contre le cancer (ch)
Ligue du cancer

Ligue Genevoise contre le cancer
Ligue vaudoise contre le cancer
Lilly

NRB- Vaincre le cancer

http://action.cancer.free.fr/
www.ametist.org/
www.anamacap.fr
/Imembres.lycos.fr/apogee/
aptepf.free.fr
www.arc.asso.fr
www.artac.info
www.laurettefugain.org
www.sos-desmoide.asso. fr
www.atoute.org
WWW.cancer-sein.net/

WWwWW .cancer-vivre-avec.ch/
WWW.cancer.ca
WWW.capucine.org
www.centpoursanglavie.org
www.doctissimo.fr
www.donationlousalome.org
www.ensemblecontrelegist.org
www .essentielles.net
www.etincelle.asso.fr/
www.europadonna.fr
www.fsf.asso.fr
www.leucemie-espoir.org
www.cancer.be/
www.fondationmarieevesaulnier.gc.ca
www.fgc.qc.ca/
www.francelymphomeespoir.fr
www.france-moelle-espoir.org/
www.canceronet.com
gfme.free.fr

www.guerir.fr
gespoirasso.free.fr
www.jscforum.net
www.jourapresjour.be
www.cancerdusein.org

WWW .prostatecancer.ca
www.grafs.fr
Www.swisscancer.ch
http://www.ligue-cancer.net/
www.lgc.ch/

www.lvc.ch/

www._lilly.fr/
http://nrbvlc.free.fr/
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Passeport SantZ WWWw .passeportsante.net

PROSCA WWW.prosca.net

Prostate.fr www .prostate.fr

Symphonie http://www.association-symphonie.com/
Terry le petit ange www.terrylepetitange.com

Vulgaris Medical http://www.vulgaris-medical.com/

Pour cette partie du travail, tous les sites ZwdiZs sont en langue fransaise: 18
sidentifient par un nom de domaine franeais (.fr), mais 20 autres, avec leur extension
gZrZrique (.orgE) , ont une structure juridique Ztablie en France ; pour lesdix resants:
2 sont desorganismesbelges 5 canadiens et 4 suisses

Le choix des sites n@ pas pu se faire en se basant exclusvement sur la CpopularitZ E
des sites: ni le rang de sortie sur les moteurs de recherche, ni le nombre de liens
Centrants E, c@<-"-dire le nombre de fois oe des sites proposent des liens vers un site
donnZ, n®ffrent de mesures entierement fiables Le nombre de liens entrants donne
certes une idZe de la visbilitZ du site et de la reconnaissance que lui accordent les
autres sites Et ce dZnombrement des liens entrants, qui nourrit en particulier les
moteurs de recherche et au premier titre Google, peut stre Ztabli, mais les outils qui
permettent de le rZaiser ne sont d@ne fiabilitZ suffisante pour Ztablir un panel
satisfaisant’’. Nous avons cependant utilisZ ce criter e pour vZiifier la visibilitZ des sites
retenus.

Le nombre de citations des sites retenus, desliens entrants, varie dans des proportions
importantes Nous avons exclu les sites sans aucune citation. Deux ont moins de 10
citations : il s@git de petites associations qui ont eu un moment de visibilitZ mais qui
actuellement sont plut™ en phase de sommeil ou de moindre activitZ. Nous ne les
avons pas exclues car il es encore possible de Ctomber E sur leur site, meme s@i n@
pasbougZ depuis un certain temps et cela reflete bien la structuration de I@ntermet avec
des sites sans arrst remis ~ jour et d@utres dont les contenus sont dZormais (et peut-
stre provisoirement) figZs Sept sites sont extremement visibles le nombre de leurs liens
entrants pouvant aller jusqu® 230 000 (pour Doctissmo).

7 A ZtZ ici utilisZ Yahoo, rZputZ plus fiable dans les sites de rZfZrencement que Google dans sa fonction
Clink E
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18

|. DfFFINITION DES SITES

Pour caractZriser les49 sitesde notre Zchantillon, on sihtZressera d@bord ~ la structure
qui lesporte. ftablir leur identitZ de manier e claire et prZcise ne va pas sans difficultZ,
ce qui donne des indications sur la position faite ~ I@ntermaute auquel n@g pas
nZcesairement explicitZe |@entitZ du site (il faut parfois que I@ntemaute fasse des
recherches dans les bas de page et les petits caracter es pour comprendre sur quel type
de site il ed, qui lui parle, et avec quelle autoritZ). Nous avons regroupZ les sites dans
descatZgaiesassez largesqui dZsgnent principalement le type de milieu auquel le site
se rattache : groupesde patients ou professonnels de la mZdecine.

28 de cessites sont desassociations de patients. Eles sont d@mportance tres diffZrentes
puisqu®n y trouve auss bien la Ligue contre le cancer ou LeucZmie-Egoir que des
asociations autour de cancer rare, comme Emsemble contre le Gist ou des
regroupements locaux autour d@ne personne comme GFME, Glioblagome-Michel e
Esiault. Ce demier type d@ssociations peut d@illeurs s@vZrer fragile et deux d@ntre
elles ont quagment cessZ leur activitZ pendant I@nnZe o* nous les avons observZes
(Terry le petit ange et ApogZe)

A c™Z desregroupements de patients, on trouve auss dix associations de toutes sortes:
association caritative visant ~ rZcolter de I@rgent pour la recherche (et qui ne se
reconnaissent pas spZcifiqguement comme association de patients™®), regroupement de
partenaires industriels sponsorisant le dZpistage du cancer du sein (Site CCancer du

18 Deux sites n@nt plus de liens entrants en juin 2008 ; ils avaient pourtant au dZbut du travail I@n moins
de dix liens et I@utre pres de 600. Ces deux cas illustrent la fiabilitZ limitZe des outils de dZcompte des
liens entrants.

19 c@st le cas par exemple de |@rc.
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sein, parlons-en E) collectif soutenant |@pproche thZrapeutique d@n mZdecin
particulier (ste de I@rtac). A ZtZ inclus dans cette catZgaie le cas particulier de
Atoute.org qui n@ pas Bsemble-t-il- de statut juridique spZcifique®® mais qui, ~ la
diffZrence de la catZgprie suivante, se donne explicitement des objectifs dZtachZs de
toute finalitZ personnelle ou industrielle. Ce site a ZiZ crZZ pour proposer un lien
d@changes aux professionnels et aux patients, sur la mZdecine en gZrZral. Un autre
site a un statut un peu particulier : Esentielles un forum dZvouZ au cancer du sein qui
" |@rigine n@xistait qud travers cette activitZ interactive. Les deux nous semblent
intZressants non seulement en raison de leur notoriZtZ mais auss de leur Zvolution et
de la richesse de leur contenu. Esentielles a dZsormais largement enrichi son site et
propose, > ¢™Z du forum, plusieurs types ddnformations mZdcales (breves, articlesE) .
Atoute, Ztant concernZ par un spectre beaucoup plus large, n@ pasla meme vocation ~
couvrir I@nformation mZdicale sur le domaine du cancer ; il offre pourtant un certain
nombre d@rticles sur le sujet qui sont sZlectionnZs et ajoutZs semble-t-il, au grZ des
humeurs ou desintZrts du webma’tre ou de ses collegues

La nuance eg parfois faible entre le site qualifiZ d@ssociation de patient et celui
qualifiZ d@ssociation mixte: I@namacap, par exemple, se prZsnte comme un
groupement associatif, mais il n@g pas tres facile de comprendre s@i s@git d@ne
asociation de patients ou d@n regroupement autour de professionnels de la santZ. |l
n@®s pas non plus Zvident de faire la diffZrence (au moins ~ la seule frZquentation des
steg entre I@ssociation formZe par des patients tres 1iZs™ des personnalitZsmZdicales
et I@ssociation constituZe autour du soutien > un h™pital et incluant professionnels et
patients.

8 des49 sites sont le fait de professionnels de la mZdecine avec des sitestres diffZrents
dans leur conception et leurs moyens : en font partie Cancer-sein.net crZZ par un petit
groupe de mZdecins de Nancy, GuZiir, le site nouvellement crZZ de David Sewan-
Schreiber, Prostate.fr qui fait partie d@n ensemble de sites spZcialisZsdans des them es
variZset vivant de la publicitZE

3 enfin sont des sites gZrZralistes: Doctissimo, le site mZdical pour le grand public le
plus citZ et sans doute le plus frZquentZ, Vulgaris Medical, qui propose en particulier
une encyclopZdie mZdicale en ligne, et Passeport santZ, un site canadien, moins riche
en contenu et sans doute moins achalandZ que Doctissmo®* mais intZressant parce
qudl propose une dZmarche assez diffZrente.

RESPONSABLES OU PROPRIfTAIRES DES SITES

Qui assume la responsabilitZ de ces sites ? Et comment se situe |@utoritZ mZdicale ?
Ces informations sont fournies dans la plupart des sites dans les rubriques du type
CQui sommes nous ?E et donc le plus souvent, sinon toujours, ~ la portZe de tous les
internautes On s@pereoit en fait que les professonnels sont tres prZents dans les

2 fu vre d@n mZdecin tres actif dans le web mZdical, il est dZsormais entourZ par un groupe
d@nimateurs qui le secondent dans la t%she principale du site : faire vivre les forums d@nformations
mZdicales.

2L Tresloin de la notoriZtZ de Doctissimo, il a nZanmoins plus de 30 000 liens entrants.
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organes prZentZs comme dZcisionnaires dans le fonctionnement de ces egaces
(bureau de I@ssociation ou conseil d@dministration, Cl@aquipe E souvent dans les
organismes privZs le CcomitZ E dans d@utresE Un quart des sites sont entier ement
placZssous leur regponsabilitZ et ils jouent un r™e de premier plan dans un tiers des
stes Dans 11 cas sur 49, leur prZsence ed limitZe, nulle ou alors elle e tue et non
visble.

Si |®n prend seulement les 28 associations de patients ZtudiZes cette prZsence des
professionnels rege encore assez massive : dans pres de la moitiZ des cas (13 sur 28),
on les trouve en majoritZ dans les organes de dZcision des sites Mais c@st encore
d@vantage le casdans lessites professonnels.

Eg-ce que les acteurs du web accordent une plus grande autoritZ aux sites gouvernZs
par les professonnels ? En fait, on constate que la prZence de professonnels dans les
instances dirigeartes ne suffit pas = donner une forte visibilitZ au site mesurZe en
nombre de liens entrants.

Nombre de liens entrants Forte prZsence pro Faible prZsence ou absence pro
>10 000 3 4
de 10~ 100 5 7
de 1001 " 10 000 4 0
de 101 " 1 000 16 6
Moins de 10 2 0

FINANCEMENT DES SITES

Comment ces sites sont-ils financZs? Cing sites ne disent rien sur |@rigine de leurs
ressources Les autres fournissent des explications (avec des degrZs de prZcision tres
variables) ; ils disposent le plus souvent de plusieurs types de financement. Les
principales ressources sont de type associatif : cotisations, dons privZs subventions.
Meme les sites privZs bZnZficient pour la moitiZ au moins d@ntre eux de ressources
non commerciales Ces stes qui parlent du cancer aux profanes sont donc
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esentiellement situZsen dehors de |@space commercial (du moins c@< ains qudls se
stuent).

ERGONOMIE

Deuxisme aspect de la description : comment fonctionne le site, c@< ~ dire quelle
image se fait-il de son lecteur et comment congtruit-il ses argumentaires pour
|@ntZresser, le convaincre Zventuellement. Pour rZpondre ~ ces quedions, nous Nous
sommes intZressZs aux outils de circulation et de recherche, ~ la qualitZ technique et
eghZtique du site, ~ la place du dedinataire et au ton qui es employZ pour s@dresser *
lui. Cela nous permet d@nalyser ~ la fois la manier e dont le site se constitue comme un
egace de connaissances et la position qu@ attribue ~ son lecteur, les compZtences
dont il le dote, le type de relations qudl veut entretenir avec lui.

QUALITf TECHNIQUE ET ESTHfTIQUE

Pour des sites majoritairement construits et assumZspar des associations, avec, on |@
vu, des ressources qui semblent limitZes la qualitZ, tant du point de vue des qualitZs
visuelles que techniquesed en moyenne bonne : la plupart dessitesfonctionnent bien,
voire tres bien. Ces criteres, |@pparence et la qualitZ technique, ont ZtZ mesurZs en
fonction de 1@ffichage des images et des pages la facilitZ de lecture des textes la
soliditZ desliens, I@grZment de lectureE

Sedes quelques petites associations de patients (et une association de psychologues
ont des sites peu ergonomiques desimagesqui se chevauchent, des liens internes qui
ne fonctionnent pas, des pagesen construction ou videsE et sont construits avec des
outils frustes
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La moitiZ des sites utilise les possibilitZs de circulation rZticulaire du web avec des
circulations en rZsau. Pour pres de la moitiZ regante, en revanche, les formes de
circulation entre les diffZrentes pagesdes sites sont plus contraintes: lesplus rigides ne
proposent que des pagespdf ~ tZIZcharger, les autres sont organisZs selon un modsl e
hiZrarchique (en arbre) : c@s donc le site qui fixe |@rdre de consultation des pageset
leur articulation ; toute autre logique suppose le retour au dZbut de la rubrique du site,
ce qui dZnote un site peu ergonomique ou la volontZ de cadrer les parcours des
internautes

Cette rigiditZ du cadre d@nterrogation proposZe ~ l@nternaute es redoublZe par
|@bsence frZquente (dans plus de la moitiZ descas) de moteurs de recherche. Quelques
uns (dix) facilitent la recherche en proposant un index thZmatique, ce sont souvent les
plus ZlaborZs comme les huit qui proposent ~ la fois un moteur de recherche et un
index.

La prZsnce d@n moteur de recherche n@g d@illeurs pas nZcesairement liZe ~ la
forme de circulation choisie : la proportion de sites avec moteur de recherche ed la
mem e dans lessitesen toile et dans ceux en arbre (il n® a bien s?r, pasde moteur dans
lestrois sites qui ne proposent que des pdf). L@xistence d@utils de recherche n@g pas
non plus liZ "~ la prZsnce de professonnels ~ la tete du site ; la proportion de site
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pourvus de ces outils eg la meme que les professonnels occupent une position
d@utoritZou pas

En moyenne, on a donc des sites qui fonctionnent bien mais qui, = 1@xception de
guelques sites particuliers comme Doctissmo qui use de toutesles outils et ficelles de
la communication Zlectronique, ne proposent pas des model es de sites sophistiquZs ni
tres ZlaborZs

PRfSENCE DU DESTINATAIRE

Comment le site rend-il prZsent le dedinataire dans la rhZtorique employZe? Il faut
d@bord noter en prZcauion liminaire que le nombre fort ZlevZ de pagesde nombreux
sites la richesse de leur contenu, et, pour certains, la diversitZ des auteurs que 1®n
peut pressentir ~ la lecture, font qu@ n® a pas nZcesairement homogZrZitZ de tout le
site. On parlera ici de la figure ou Zvertuellement des figures dominantes mais il ne
peut s@git que de I@mpression prZpondZrante.

Rappelons que lessites choisis comprennent nZcesairement descontenus”™ dedination
des profanes La plupart s@dresse explicitement aux patients et ~ ses proches C@g
bien le premier interlocuteur visZ par les site§ meme s un petit quart ne prZcise par
clairement ~ qui s@dresse leur discours. Trois sites pourtant s@dressent d@bord au
smple visiteur (1 canadien, 1 belge et CCent pour cent la vie E): on peut se demander
s ce type de rhZbrique, oe Idnterlocuteur n@g pas spZcifiZ par son rapport
individualisZ ~ la maladie, marque I@morce d@n discours plus gZrZral sur le cancer,
voire d@ne intervention dans I@ace public. Sede une exploration plus poussZe et
surtout ultZrieure pourra permettre de rZpondre.

Destinataires
patients 18
patient & proches 20
visiteur 18
Plus de 2 types 8
non spZcifiZ 8
professionnel 7

Le total des dedinataires explicitement visZs es supZrieur ~ 49 parce que les sites
peuvent s@dresser -~ plusieurs dedinataires certains dZsgnent meme explicitement
plus de deux catZgaies de lecteurs en le spZdfiant dans leur discours. 7 sites ouvrent
un espace plus spZcialement dedinZs aux professionnels. Pour beaucoup de sites la
frontiere eg plus floue et le professionnel peut etre implicitement visZ, comme par
exemple la Crevue du webE du site Esentielles dont certains modules assez
techniquesintZressent auss bien le professonnel que la patiente.

L@bsence de dedinataire explicite (dans un quart des sites) se conjugue, ce n@g pas
surprenant, avec un ton impersonnel. Lorsque le site ne dZsgne pas son interlocuteur,
ce n@4 pas faute d@voir pensZ ~ 1@xpliciter, mais parce que le discours se situe ~ un
niveau de gZrZralitZ o« la personne du malade, comme celle du professionnel, ne sont
pas convoquZes; ces sites s@xpriment Cen toute gZrZralitZ E pour faire conna'tre la
vZiitZ de la maladie.
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Ton dominant \ PrZsence du destinataire ambigu explicite [implicite |Total

Empathique 5 5
Impersonnel 2 13 12 27
Personnel -vous 17 17
Total 2 35 12 49

Pourtant, le fait de dZsgner explicitement son interlocuteur ne conduit pas
nZcesairement lessites™ employer un ton personnalisZ. Dans 13 cassur 35, le ton et
totalement impersonnel ; on parle au malade de la maladie, mais pas de lui dans la
maladie. L@mploi du vous, qui permet de situer I@nterlocuteur, c@<-"-dire le plus
souvent le malade, ~ I@ntZrieur du discours ed le fait de la moitiZ des sites (sur les 35).
On observe en fait que, malgrZ le nombre important d@ssociations de patients, fort peu
usent d@n ton empathique qui Ztablit une continuitZ, une proximitZ entre |@uteur des
propos du site et le malade (nous ne parlons bien szr pas ici des forums, mais
uniquement des parties Cinformatives E dessites).

En creusant un peu davartage (et en accordant Zvertuellement ~ un site la possibilitZ
d@tiliser deux types de registres, par exemple empathique et personnel, = des endroits
diffZrents du site), on constate que la place du discours impersonnel s@sompe et que
le discours empathique se fait plus prZsent.

Type de site\ Ton dominant Empathique | Personnel-vous Impersonnel Total
Association de patients 13 16 13 42
Association mixte 2 4 7 13
Ste gZnZraliste 2 2 4
Site professionnel 4 6 10
Total 22% 38% 40% 69

Ce discours empathique es exclusivement employZ par les associations, tandis les sites
professionnels privilZgient plut™ le discours impersonnel, les sites gZrZralistes hZstant
entre le vous adressZ et le discours impersonnel.

On ne constate pasde lien entre la prZence des professionnels ™ la tete dessiteset le
ton employZ, s ce n@g pour les sites qu@ls gouvernent entier ement et qui ne sont pas
(sauf une exception, certaines pagesd@n site canadien) dans |@mpathie.

34



POSITIONS DE LONFORMATION MfDICALE

N

Su les 49 stes analysZs 43 consacrent une place significative |@nhformation
mZdicale. De quel type d@nformations s@git-il ? Etcomment se place cette information
face ~ celle qui ed dispensZe par les garants traditionnels du savoir mZdical ou
scientifique ?

Un seul site interroge les savoirs mZdicaux et propose d@utres approches que
|@ncologie hospitaliere (encore s@git-il d@n site canadien, donc on peut se demander
s cette ouverture ~ d@utres approches comme la pharmacopZe chinoise, Cl®erbier
mZdicinal E ou les Cproduits de santZ naturels E n@s pas moins hZZrodoxe de |@utre
c™Z de I@tlantiqueE) ; les autres ont une conception plus conforme aux pratiques
mZdicales dominantes en France. On peut pourtant distinguer deux cas de figure : les
sites (40%) qui tiennent un discours dans lequel le savoir eg univoque, la connaissance
ed fixe et n@g pas discutZe / les sites (60%) dont nous avons appelZ le discours
multivoque, pour marque le fait que le site laisse ouvertes des alternatives qudl ne
prZsente pas les connaissances en toutes certitudes mais qud@ explicite (au moins de
temps en temps) des oppositions, des dZsaccords, qu@ consent des inconnues On
constate que la prZsence des professonnels dans les organes dirigearts influence
relativement peu le type de savoir, univoque ou multivoque, pratiquZ par le site.

PrZsence des professionnels Science multivoque Science univoque
Absent ou non indiquZ 4 2
TY%he limitZe 4 2
Tre s prZsent 11 4
GouvernZ par pro 6 7

Ces connaissances seraient-elles alors la reprise, la mise © disposition destravaux des
scientifiques ? En fait, une part importante du travail accompli par les sites consiste ~
rendre comprZhensible I@nhformation mZdicale. Rares (moins de 10%) sont les sites qui
dZlivrent des textes scientifiques bruts ou ~ peine modifiZs La majoritZ (plus de 70%)
fournit ~ ses internautes des informations entierement adaptZes ~ un public non
scientifique. Le vocabulaire scientifigue es soigneusement contr™Z, des lexiques
expliquent frZquemment les mots rares ou techniques le style n@g pas personnalisZ,
maisil es smple et direct.

L@utre diffZrence importante avec les publications scientifiques es la maniere
d@ssumer le propos, de le signer. Ldnformation dans lessitesest rattachZe” une source
d@utoritZ dans 70% des cas: elle es dans cescas|™ mise en rapport avec une source
scientifique autorisZe (citations de rZfZrences scientifiques titres acadZmiques ou
mZdicaux) ; en revanche, on constate que les sites sont assez opaques sur les
regponsables directs des contenus mis en ligne, sur cesrZdacteurs qui ont fait ce travail
d@daptation et de vulgarisation (ils ne sont identifiZset prZeentZsque dans moins d@n
tiers des cag) et sur I@uteur de I@nformation dont on ne conna’t la qualitZ que dans
environ un cassur deux.
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L™ oe la science rege dans tous les sites univoque, c@sg dans la position faite au savoir
profane : dans aucun cas une information mZdicale n@g explicitement attribuZe ™ un
patient identifiZ en tant que patient (meme s de fait, on comprend que, dans certaines
associations, lescontenus mZdicaux sont bien rZdigZspar des malades).

On a pu vZzrifier le peu de gozt dessites pour lesquesions brzlantes en recherchant de
|@nformation sur trois themes qui peuvent donner lieu ~ controverse : le dZpistage du
cancer du sein, dont quelques professionnels interrogent la systZmaticitZ ou | @fficacitZ,
les origines du cancer, une quedion tres ouverte et exploratoire, et les effets
secondaires, dont lesmZdecins s@ccupent trop peu s 1@n Zcoute les Ztats gZrZraux du
cancer ou les listes de discussion Zlectroniques. 57% des sites consacrent un espace
spZcifique ~ cette demisre quedion, s brzlante pour les patients. La moitiZ environ
consacre une place significative aux causes du cancer mais moins d@n tiers au
dZpistage du cancer du sein. On voit donc que ces dZbats qui agitent les milieux
professionnels ne se retrouvent pas nZcesairement dans les pages de ces sites
consacrZesaux patients.

Oui Soit %
DZpistage Cancer du sein 15 31
Origine du cancer 25 51
Hfets secondaires 28 57

Sile patient es plus informZ apres sa visite des sites quel impact cela aura-t-il sur ses
relations avec les professonnels ? On peut chercher la maniere dont les sites se situent
par rapport ~ cette quegion qui prZoccupe beaucoup les professionnels de la santZ
(mZdecins ou pas) en cherchant comment ils placent les patients face aux choix qui
leur sont proposZs par les professionnels de la santZ. Erlevons un tiers de sites qui ne
prennent pas de position, qui donnent de I@nformation et laissent les intemautes en
tirer les conclusions quls dZsrent face ™ 1@ttitude ~ avoir avec les professionnels. Pour
le rede, la postion dominante es celle que nous avons appelZ Cstre
informZ/s@nformer E, double substantif pour marquer une certaine ambivalence du
discours de ces sitesquant au degrZ d@ctivisne du patient face ~ I@nformation,
Ianergle qu@ doit invedir non seulement pour absorber I@nformation que lui ed
proposZe, mais peut-+tre auss parfois, de manier e plus rZacive, pour aller la chercher.
Cette tendance ou plut™ cet invedissement croissant es par exemple assez clairement
attendu des parents d@nfants malades pour legquels I@xigence d@nformation devient
dans nombre de sitesun ardent devoir.
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Ermsuite, les deux positions opposZes la soumission ~ |@pinion des mZdecins ou
|@ncitation ~ faire ses propres choix, en fonction des informations recueillies sont ~
peu pres en nombre Zgal (6 et 7) et occupent une position minoritaire. Rares sont donc
les sites qui engagert les patients ~ aller plus loin dans leur attitude face aux dZcisions
desmZdecins, tout comme ceux qui ne leur attribuent aucune position active.

Les Zchantillons de sites Ztrangers sont trop faibles pour gZrZraliser; signalons
seulement qu@ucun des sites non franeais ZdiZs ne proposent aux patients la
soumission, et que Idncitation ~ assumer leschoix thZrapeutiques eg forte dans les sites
canadiens.

Choix Patient be | ca | ch | fr
atre informZ/s'informer 111|114
Faire des choix 1 2 1 3
Pas de prise de position 1 2 |11
Se soumettre 6

Si 1®n rapproche le choix proposZ aux patients du type de site, les diffZrences sont
marquZes Lesassociations de patients dZcrivent un malade qui doit stre informZ, voire
qui doit faire un travail de formation ; les sites professionnels ont eux, sans trop de
surprise, la plus forte propension ~ inciter le patient ~ suivre les avis mZdicaux sans
chercher © en savoir plus et encore moins sans se faire sa propre opinion. Les
associations mixtes sont dans une position intermZdiaire. Les trois sites gZr/ralistes
occupent chacun une despositions possibles
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PRfSENCE DU PATIENT

Le patient n@«< jamais, on |@ dit, I@uteur dinformations mZdicales prZsentZs comme
gZrZralisable (du moins cette position n@g-elle jamais explicite). Dans moins d@n cas
sur trois (12 sites), sa parole es pourtant prZsente dans les parties consacrZes *
|@nformation mZdicale sous la forme de tZmoignages: courts extraits, le plus souvent
sonores qui viennent illustrer une position, apporter un tZmoignage jugZ utile,
expliquer une dZmarche.

La parole des patients es plus prZsente lorsqu@lle es digointe de la partie proprement
vouZe " I@nformation mZdicale. La moitiZ des sites (25 sur 49), proposent des outils
Zlectroniques d@changes avec les patients: forum, listes de discussion. La forme la
plus courante ed le forum ouvert = tous (18); quatre ont auss des forums, mais en
rZervent la participation ~ leurs membres la consultation des Zchanges regant
pourtant permise " tous. Cinq sites proposent des rZponses aux quedions des
internautes sous la forme de FAQ.

Lesniveaux d@ctivitZ de cesforums sont tres variables: la moitiZ ont une intensitZ forte
et tres forte.
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Les forums, et autres formes interactives proposZs aux internautes rZussissent donc
dans leur majoritZ ~ les mobiliser et lesamenent = une ample production scripturale,
mais celle-ci rese sans relation avec les autres Zciits proposZs par le site et en
particulier avec ceux qui relevent de la connaissance mZdicale ou scientifique.

LESLIENS OU LA DfFINITION DAN ESPACE DE RfFf RENCE

Une derniere manisre de caractZriser lesliens consiste ~ analyser le rZsau dans lequel
un site se situe ; en effet, la structure rZticulaire du web permet "~ chaque site, gr¥%.ceaux
liens hypertextes de servir de guide ou de panneau indicateur ; ains peut-on dessiner
des cartes des grappes (clusters) de sites dont on peut penser qudls partagert au moins
un certain nombre d@ntZrsts communs.

Tous les cas de figures existent parmi les49 ZwudiZs: du site autocentrZ qui ne conduit
quO ses propres pages (un cinquieme des site " celui qui propose une sorte
d@nnuaire raisonnZ de I@nternet consacrZ au cancer, en orientant les parcours et
interrogations deslecteurs supposZs 19 sitesproposent au moins 20 liens,

La moitiZ des sites qui proposent des liens renvoient vers des sites en langue anglaise.
Le choix d@uvrir ou pas vers I@mmense rZservoir des sites en anglais n@s pas
directement corrZIZ avec le nombre de liens: 7 sites qui proposent plus de 20 liens
redent exclusvement francophones

Liens anglophones Non Oui Total
Association de patients 12 12 24
Association mixte 1 6 7
Ste gZnZraliste 1 1
Site professionnel 5 2 7
Total 18 21 39
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Il y a peu de corrZlations entre le nombre de liens et la prZsnce des professionnels. Si
I@n prend les 30 sites o+ la prZsence des professionnels eg forte voire dominante, on
s@pereoit qudls n@nt que 1Zgerement tendance ~ avoir davantage de liens. Il existe
Zgakment au moins six sites gouvernZs par des professionnels de la santZ qui ne
proposent aucun lien.

Vers quels types de sites renvoient-ils ? 33 sur 39 renvoient vers des sites mZdicaux et
31 sur 39 vers des sites de patients. A peine plus d@n site renvoie vers des sites
Ztrangers (tout particulier en langue anglaise). La forte prZsence de |@ssociatif dans les
sites non ingtitutionnels sur le cancer se retrouve donc dans le monde qui eg tracZ par
lesliens.

Ldnternaute ~ la recherche ddnformations est cependant tres inZgakement aidZ par cette
liste de sites. Dans pres de la moitiZ descas, il lui es proposZ une liste Cbrute Esousla
forme d@dresses web non commentZsou meme d@n document PDF sans explication.
La moitiZ des sitesfait un travail supplZmentaire de prZsentation desliens, en indiquant
en quelqueslignesce que I@n peut trouver dans chaque site.

La forte prZsence des liens renvoyant Iinternaute vers d@utres lieux es bien szr une
caractZristique spZcifique de |@aiture du web ; cependant, il es intZressant de noter
que plus destrois quarts des sites ne s@stiment pas autosuffisants et pensent, sans doute
avec rZalisme, que l@ntemnaute les considere comme une source d@nformations parmi
d@utres De ce point de vue, on notera, en revanche, que deux destrois sites mZdicaux
gZrZralistes Doctissimo et Vulgaris MZdical, ne proposent pas de listes de liens
clairement repZrables et identifiables’. Passeport santZ, le troissme gZrZraliste,
marque |~ sa diffZrence : chaque dossier sur une maladie comprend, en particulier, ses
rZfZrences scientifiques et ses Csites d@ntZrst E, pour le Canada, la France et les ftats-
Unis, avec souvent une brsve prZsentation de chaque site. Cette politique de liens
montre les choix de conception: Doctissmo multiplie les points de vue et les
approches d@ne quedion, mais toujours ™ I@ntZiieur de son site ; il fonctionne comme
un mZdia qui cherche ~ maintenir ouverte |@ttention de ses visiteurs en lui proposant

22 \Ju le nombre indZnombrable de pages, il n@st pas possible d@xclure qud y ait des liens, mais ni le
plan du site, ni I@nterrogation par le moteur de recherche ne permettent de les repZrer.
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| une large diversitZ d@bjets, pour mieux les garder chez lui, tandis que le site canadien
joue sur une prZsentation claire, situZe et argumentZe pour se constituer comme un
point de passage obligZ.

CARACTFRISATION DES LIENS HYPERTEXTES

Vers quels types de sites es-on renvoyZ lorsque |®@n consulte les sites qui parlent de
cancer aux patients ?

MZthode : Ldchantillon n@g pas exactement le meme que celui de la cartographie.
Cing sitesinstitutionnels ont ZtZ rajoutZs” la fois pour vZrfier que des sites importants
n@vaient pas ZtZ exclus de la cartographie mais auss pour comparer |@space de lien
qudls dessinent " celui des sites non ingtitutionnels: ont donc Z{Z ajoutZs les sites de
|@ngtitut Curie, de IONCA, de la FNCLCC, de Idngtitut Gustave Roussy et un centre
rZgional de traitement, le Centre Franeois Baclesse de Haute-Normandie. Enrevanche,
aucun site gZrZraliste n@ pu stre ZtudiZ*.

Un outil d@xtraction des liens (Navicrawler*®) a permis de faire la liste de liens de
toutesles pagesd@®n site”. Certains sitesde |@chantillon initial n®nt pu stre ZudiZ du
fait de leur structure ou de leur langage qui ne permettaient I@tilisation de tels outils.
Regent donc au total 39 sites (dont les 5 hors cartographie). Lesliens ont ensuite ZtZ
homogZrZisZs (pour ne pas tenir compte des diffZrentes pages voire des adresses
multiples pour certains sites), puis ils ont ZtZ labellisZs apres une rapide visite de
chacun dessitescitZs

2 |@util d@nalyse des liens hypertextes ne permet pas d@soler les liens spZcifiquement liZs au cancer et
un traitement manuel est impossible en raison du nombre excessivement ZlevZ de pages du site

24 Coneu par Mathieu Jacomy. Nous le remercions ici de nous avoir permis d@tiliser ce programme.
Documentation disponible : http://www.webatlas.fr/

% Nous avons choisi de travailler avec une profondeur de 1 seulement (c@st ~ dire le nombre de Csaut E
entre sites, ou nombre maximum de liens successifs entre les pages des sites). Les valeurs plus ZlevZes
produisaient beaucoup de CbruitsE (sites n@yant aucun rapport avec le cancer : liens publicitaires,
techniques, commerciauxE) et auraient empe chZ la caractZrisation de chaque lien.
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Au total, les liens de 39 sites ont ZtZ

extraits. Ils ont ensuite 7t classZsen 14 Activitz privze 15
catZgaies: pour cela, chaque lien a Z&Z Association patients °19
Gouvert E afin de qualifier rapidement Doc scientifique. L
le type de sites (ou plus exactement au crz gl il eane 55
type de contributions mises en ligne MZdia 83
ains qu@u type de lectorat visZ; ains Professionnels mZdecine 205
tel site d@™pital universitaire s@dresse- Recherche, UniversitZ 249
t-il d@bord au patient alors qu@n site SantZ publique 536
dn de ses centres de recherche Site collaboratif Patients 2
s@dressera d@bord au scientifique). Site perso o5
Quelques sites hors catZgaies ont ZZ Autre MZdical 56
exclus (par exemple les dtes de R 18
certification, comme HON, trop peu Total 2020

prZents), ains que les sites n@yant
aucun rapport avec le cancer.

Ont ZtZ ains repZrZspour les 39 sites CcrawlZsE un total de 2 020 liens vers des sites
portant sur la santZ et le cancer. La moyenne du nombre de liens es de 52, mais la
mZdiane de 25. Eneffet, six des 39 sitesn®nt quasment pasde liens (entre 1 et 6) et
|@pposZ sept ont un nombre ZlevZde liens, treslargement au dessus de la moyenne.

Les sites qui ont tres peu de liens, ~ I@xception un peu surprenante de |@ssociation
Laurette Fugain, sont des collectifs dont |@ctivitZ sur le web eg faible et qui dont les
stes sont modedes Parmi les sites tres denses en liens, on trouve des stes
institutionnels avec leur site plantureux, mais auss le site d@ne petite association qui
fait un important travail de veille scientifique (GFME - Glioblagzome Michel e Esiault) et
celui d@ne tres importante fZdZration qui ne se mel e pas directement dinformations
mZdicales (FZdZration LeucZmie Eoir).

Lessitesont ensuite ZtZ regroupZsen quatre grandes catZgaies:
¥MZdecine : touteslesactivitZsorganisZesautour du soin, publique et privZe

¥ Sciences: sites proposant de la documentation scientifique et desinformations sur les
travaux de recherche

¥MZdias: mZdiasgZrZralistes et mZdias spZcialistes pour le grand public
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¥ Patients : sitesde patients, associatifs ou non.

Sites citZs par sous-catZgories

GZnZraliste SantZ
MZdia

Sous-total

ActivitZ privZe
Autre

Pro mZdecine
SantZ publique
Sous-total
Association patients
Autre

Ste collaboratif

Ste perso

Sous-total

Doc scientifique
Recherche, UniversitZ
Sous-total

Regroupement Nb de sites citZs
MZdia 55
MZdia 83
MZdia 138
MZdical 155
MZdical 56
MZdical 205
MZdical 536
MZdical 952
Patients 519
Patients 18
Patients 2
Patients 25
Patients 564
Science 117
Science 249
Science 366

Lessites dont lesliens ont ZtZ analysZsne relsvent eux que de deux catZgaries ce sont
des sites mZdicaux ou des sites de patients. Deux catZgaies que 1@n retrouve en

premier dans la liste desdix siteslesplus citZs:

ligue-cancer.net 45 cancer.gov

fnclcc.fr 23 uicc.org

e-cancer.fr 22 leucemie-espoir.org
jsc.net 21 lilly.com
sante.gouv.fr 16 igr.fr

curie.fr 13 chu-rouen.fr

13
12
12
11
11
11

inserm.fr 1
who.int

ncbi.nim.nih.gov

Europa Donna

o 00 00 O

Premiere congatation : c®g, sans surprise Ztant donnZ lI®@bservation faite dans la
premisr e partie de cette cartographie, lesliens vers les epacesde la mZdecine qui sont
les plus nombreux (47%), mais, de manier e plus inattendue, ils sont suivis par lesliens
vers des sites patients (28%). Les liens vers les espaces dZdiZs "~ la science sont
finalement proportionnellement asssez peu nombreux (18%) et moins encore ceux vers
les sites mZdias (7%), mais c@4 plut™ la prZsence significative de cette catZgaie qui
ed remarquable plus que sa faiblesse.

Deuxism e congatation : il n@ a pas d@norme diffZrence dans la structure de citation
des sites mZdicaux et des sites patients, meme s Eprincipale diffZrenceb les seconds
renvoient davantage vers les autres associations de patients et que les premiers
affichent davantage de sitesacadZmiques
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Si 1@n rentre dans des catZgaies plus fines on s@pereoit qu@ffectivement, la
diffZrence la plus notable concerne les associations de patients, citZsen nombre deux
fois plus importants par les sites de patients. Il y a certes des diffZrences dans le profil
de citation, mais pasde spZcialisation massive dans un domaine patrticulier.

Si 1@n analyse la rZpartition des liens de chaque site en fonction des quatre grandes
catZgaies le premier rZsltat notable es le fait que sauf quatre exceptions sur
lequelles nous reviendrons, les sites choisissent leurs liens dans deux catZgaies
seulement et que les catZgaies sont exclusives par paire : on pourrait dire que les sites
" liens patients excluent les liens mZdias (ou inversement) ou du moins qu@s limitent
dragiquement le nombre de liens dans cette catZgarie ; et |@n pourrait dire que les
stes” liens mZdecine excluent lesliens sciences (I~ encore ou inversement).

Quatre sSites seulement Zchappent ~ cette organisation binaire et rZpartissent de
maniere plus Zgak leurs liens dans les quatre catZgaies Pour |@n, GFME, il s@git
clairement d@n travail de veille documentaire tres fouillZ o aucun site qui touche ~ la
maladie n@chappe. Pour I@rc et Support-Cancer, le calcul es rendu peu interprZtable
par le faible nombre de liens total (une vingtaine). Cancer-du-sein.org e un site de
mobilisation quad politique, fait par des professonnels, mais avec le soutien de
patients et la structure de ses liens (0+ dominent cependant les sites de mZdecine,
suivis par lessitesde patients) refiet e sans doute son caracter e atypique
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Profitons donc de I@rganisation en deux dimensions desliens. Le diagramme que 1@n
obtient donne un certain nombre ddndications:

¥ Les sites choisissent tres majoritairement leurs liens dans les domaines de |la
mZdecine et des patients (quadrant 1). La rZpartition entre liens-patients et
liens-mZdecine eg inZgak mais n@s pasdirectement liZe au type de site (pour
une association Eincelle, qui privilZgie tres largement les liens patients, une
autre Tompouce renvoie elle tres massivement vers des liens mZdicaux). On
observe que les sites de patients n@rientent pas plus vers les sites de patients ;
en d@utres termes il ne semble pasy avoir dBomogamie particuliere dans le
choix desliens.

¥ Lessites privZs(en vert sur le diag)amme) sont situZsdans ce quadrant 1, mais
plut™ du c™Z des patients que de la science.

¥Dans le quadrant 2 (SciencedPatients), on trouve exclusvement des sites
institutionnels qui renvoient donc assez largement vers des associations de
patients et vers des sites d@nformations scientifiques L~ encore, pas
d®omogamie ; on peut en conclure que les sitesinstitutionnels signalent donc
destypesde contenus diffZrents de ceux qu@s proposent.

¥ Deux associations seulement accordent une importance proportionnellement
importante aux sites des mZdias; on peut se demander dans quelle mesure
cela signifie une inscription particuliere dans I@sace public, avec une
attention marquZe pour lesdzbats non spZcialisZssur leur them e central.

CONCLUSIONS

Cette exploration cartographique de 49 sites non institutionnels consacrZsaux patients
et dedinZs (en tout ou partie) aux patients et profanes a d@bord montrZ le fort
invedissement des acteurs privZs (associatifs en particulier mais non exclusivement)
dans I@nformation en ligne sur le cancer. Le faible nombre de sites commerciaux, la
place tres limitZe de la publicitZ, I@ssentiel des ressources venant majoritairement du
secteur public ou des dons montrent que ce domaine de Idnformation sur le cancer es
principalement situZ en dehors de la sphere commerciale et peu invesi par les
marchands ou industriels.

Pourtant, la qualitZ des sites ~ la fois du point de vue du fonctionnement, de la
lisibilitZ, de I@rganisation des contenus e le plus souvent de bonne qualitZ; s une
moitiZ seulement des sites utilisent vZitablement les possibilitZs de circulation
spZcifiques du web, on peut alors penser que, pour certains au moins, cela marque la
volontZ d@ccompagner, voire de cadrer le parcours des internautes L@bsence
frZquente d@utils de recherche semble confirmer cette hypothese.

Ces sites, meme lorsqu@ls Zmanent d@ssociations de patients, se placent assez
largement sous |@utoritZ des professionnels de la mZdecine. lls s@dressent cependant
clairement aux patients et = leurs proches et ne mZlangent que tres rarement les
contenus pour les professionnels (lorsqu@s en ont) et ceux deginZs aux profanes Le
discours pourtant n@g pas spZcialement personnalisZ et les sites qui jouent la carte de
|@dentification, de la personnalisation, de I@mpathie sont assez rares Peut-stre es-ce
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pour certains sitesune manier e de IZgitimer le propos, de le monter en gZrZralitZ, de se
rendre crZdible aux yeux desprofanes?

L@rformation mZdicale diffusZe par |@ntermZdiaire de ces sites es le plus souvent
prZentZe comme certitude et tres rares sont les sites qui rendent compte des
interrogations ou des controverses mZdicales Le travail du site consiste, pour une
majoritZ, ~ rendre accessble et non " rendre discutable les connaissances sur le
cancer. Pourtant, les sites semblent sensibles ™ une contradiction dans les termes: le
fait ddnciter ~ sinformer sur la maladie, meme lorsqu@ s@git simplement de
comprendre ce que dit le mZdecin, ne met dZj° plus tout ~ fait le patient dans la
position passive de soumission les yeux fermZs ~ |@utoritZ mZdicale. Rares sont donc
les sites qui n@ncitent pas au moins ~ sinformer, mais tout auss rares sont ceux qui
pensent le patient en situation d@rbitre de sesoptions thZrapeutiques

La parole des patients es prZsente dans environ la moitiZ des sites”~ travers des outils
d@change. Cette parole des patients rese singulisre, locale, subjective faute de
dispositifs qui en ferait la Csommation E ou qui permettrait d@rticuler les diffZrents
typesde contenus proposZspar lessites

Erfin, plus des trois quarts des sites ne s@giment pas autosuffisants et pensent, sans
doute avec rZalisme, que |@nternaute les considere comme une source d@nformations
parmi d@utres L@nalyse des liens sortants montre que |@tilisation de la capacitZ de
citation et d@rientation du web eg tres inZgdement rZpartie entre les sites et n@g pas
nZcesairement liZe ~ I@mportance (en finances troupes compZtencess) du site.
Lorsque cette possibilitZ eg utilisZe largement, |@nalyse desliens montre qu@ n@ a pas
d®omogamie et que les sites signalent des contenus diffZrents des leurs. On constate
en particulier la tres forte propension ~ renvoyer vers dessitespatients.

ArrivZesau terme de cette cartographie, il nous a semblZ intZressant de regamer s cette
structuration des sites sur le cancer, avec la place prZpondZrante des professionnels et
des experts Ztait caractZristique d@n Cmodele franeai s E ou qu@lle Ztait davantageliZe
au cancer lui-meme, ~ |@rganisation dessoins et de la prise en charge. Pour cela, une
breve Ztude comparative® a ZZ menZe sur les sitesanglais et allemands ; elle a montrZ
que, meme s des smilaritZs pouvaient etre mises en Zvidence en matiere
d@nformations mZdicales sur le cancer (ne serait-ce que la forte implication des
associations et organismes divers dans I@nformation sZrieuse ~ dedination des non
professionnels), les sites pourtant variaient assez notablement d@n pays” |@utre dans
plusieurs caractZristiques importantes: la position du patient par rapport aux
professionnels et le r™fe que se donne le site par rapport ~ cette quedion, la partition
professionnel (ou expert)malade (ou profane), la place des savoirs des patients. La
rapide comparaison semble montrer que les sites franeais sont plus repectueux des
partitions traditionnelles, qu@s accordent moins de place aux savoirs de patients. |l
semble toutefois intZressant de noter que lessitesles plus dynamiques ceux qui tentent
d®@uvrir des passerelles entre les savoirs mZdicaux et ceux des patients, sintZressent
dans lestrois pays au cancer du sein. L@xemple d&sentielles en France semble de ce
point de vue signaler I@morce d@ne Zvolution.

26 On lira une synthe se des rZsultats en annexe, ainsi que les fiches prZsentant ces sites.

47



_ Chapitre 2: Les associations et I'information:
guelles mZdiations entre les patients et le monde mZdical ?

Comment se tient-on informZ en matiere de mZdecine et plus largement de santZ ?
L@rformation des profanes, patients ou non, n@ jamais dZpendu seulement du corps
mZdical et nombre d@cteurs y ont toujours contribuZ : la famille, les amis, les mZdias
gZrZralistes les rumeursE  Aujourd®ui, ces sources d@nformation sont dZmultipliZes
par la crZaion de nouvelles technologies de Idnformation et au premier chef de
I@ntemet ; le nombre de sites consacrZs~ des quedions de santZ, leur diversitZ tout
comme leur diffuson ne cessent pas d@ugmenter. Parallel ement, une nouvelle
catZgaie d@cteurs a fait son apparition et joue dZormais, en ce domaine comme en
d@utres un r™e central : les associations de patients d@bord actives dans le soutien
des malades et dZsormais largement impliquZes dans I@nformation des patients et de
leurs proches

Le cancer ne dZroge pas” cette Zvolution, et nourrit nombre de sites les associations
Ztant un desimportants fournisseurs ddnformations sur cette maladie ; ce qui tZmoigne,
s bewin Zait, de IGttente des patients en la matier e. Il nous a donc semblZ intZressant
d@tudier comment les associations invedies dans la lutte contre le cancer abordent la
quedion de Idnformation du patient, quel r™e elles se donnent en matier e de collecte,
d@laboration, de diffusion desconnaissanceset quelle place ellesaccordent  la parole
despatients.

Pour rZpondre ~ cesquedions, apres nous stre livriZes™ une observation fine du web et
des sites ayant vocation, au moins partielle, = parler du cancer = des profanes nous
avons mis en place un processus d@nalyse en deux Ztapes La premiere Ztape a
consistZ en une analyse dZtaillZe d@ne trentaine de sitesqui proposent de I@nformation
pour les patients ; pour les choisir, nous avons privilZgiZ les sites les plus citZs par les
moteurs de recherche ~ partir d@nterrogations simples sur des cancers. L@tude porte
principalement sur des sites francophones mais nous avons auss regamdZ " titre
comparatif des sites de langue anglaise. La seconde Ztape a consistZ en une rencontre
avec une dizaine d@ssociations rZaisant un travail d@nformation pour le patient et
dotZesde profil diffZrents : certainesont vocation ~ sintZresser ~ touteslesformesde la
maladie et fZderent un nombre important de regroupements associatifs, tandis que
d@utres se concentrent sur un cancer rare, concernant un nombre faible de patients ;
certaines ont une large palette d@ctivitZs d@utres se livrent principalement ~ des
activitZs d@nformation, par exemple sur internet. Une rZunion a ZtZ organisZe avec
toutes les associations sous la forme dite du focus groupe oe les participants discutent
autour de questions misesen dZbat par un animateur.

INFORMER LE PATIENT : UNEIDfE QUI FAIT SON CHEMIN

La quedion de l@nformation des patients revet un caractere particulier pour les
associations impliquZes dans la lutte contre le cancer, souvent prZsntZes comme
fortement dZpendantes du pouvoir mZdical. Plusieurs facteurs contribuent ~ rendre la
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quedion de I@nformation des patients complexe : |@rganisation centralisZe des soins en
oncologie et des prises en charge, modelZs par des recommandations standardisZes
encadrZs par des protocoles laisse peu de place ~ la discusson. Les grandes
associations impliquZesdans la lutte contre le cancer se sont d@bord invedies dans le
soutien ~ la recherche et elles ne se sont pas dZfinies au moins ~ 1@rigine, comme
Cassociations de patients E: c@4 toujours le casde I@RC ; cela |@s dZrmais moins
pour la Ligue contre le cancer. Un certain nombre ne sont que desrelais BassumZsde
la voix ou de |@utoritZ desmZdecins. Ainsi, Information de leurs membresn@ pasZ{Z,
au moins pour les plus anciennes une prZoccupation originelle. Enfin, la maladie elle-
meme,” I@Bsue longtemps dramatique, tout particulier ement pour les enfants, favorisait
sans doute les tabous et n@ncourageat pas les explorations documentaires ou les
discussions associant des patients. Bref, les professonnels sont tres attentifs aux
informations mZdicales diffusZes” |@ttention du public, d@utant plus que la loi exige
dZrmais une Cobligaion ddnformation E, qui, comme I@xpliquent ces mZdecins est
Cressentie ~ la fois comme une nZcesitZ et comme un danger par bon nombre de
professionnels de santZ E.

Attede du caractere sensible de la quedion, le seul refus de principe que nous ayons
reeu, par le prZsdent d@ne importante fZdZration impliquZe dans la lutte contre le
cancer :

CXE ne suis pasdu tout intZressZ par le them e. Nous ne sommes pas concemZs Chacun
son r'fe. C'ed I'affaire des mZdecins, Inhformation mZdicale. Il faut, s on veut que le
milieu associatif continue ~ vivre, qu'on travaille main dans la main avec les mZdecins,
mais sans marcher sur leurs platesbandes Eux ~ leur place, moi ~ la mienne. 2 ne vais
pas me dZguser en sorcier. Jinterdis ~ tous membres de mes associations de parler de
mZdecine. E

Et il ajoutait en rZponse "~ une quedion sur les retours des scientifiques aux
subventions apportZespar lesassociations :

CQuand on finance des recherches on n@s pas des vaches ~ lait. Les scientifiques
rendent compte au bureau; mais *a ne sort pas. Ce qui sort, c'es un chercheur ou un
mZdecin qui parle devant nos assemblZes gZnZrales; mais ce n@g jamais nous qui
nous exprimons sur ces recherches On demande aux scientifiques de sexpliquer
devant un public qui a besoin d'avoir desrenseignements E.

Ladivision dest%cclsed affirmZe comme un principe de base de la bonne coopZration
avec lesprofessionnels. Cela appara’t tres clairement dans lessitesdesassociations : un
nombre non nZgigeabe d@ntre eux ne livrent aucune information ~ caractere mZdical
ou meme plus largement ne s@xpriment pas sur les quesions de santZ ; ces sites sont
consacrZs au soutien des malades aux opZrations charitables au recueil des dons, au
support psychologique, social, moralE, toutes quesions centrales pour les
associations, mais qui ne font pas, "~ la diffZrence de |@hformation mZdicale, |@bjet de
dZbats ni en interne ni en externe. Lessites que nous avons sZlectionnZs abordent eux
les savoirs sur les cancers, ses origines sestraitements, ses manifesgationsE Mais cette
activitZ informative e loin d@tre considZrZe comme simple et, comme on le verra, elle
interroge lesassociations plus largement sur leurs objectifs, leurs relations avec le corps
mZdical, leur dZfinition du patient. LesZchangesavec |les associations nous ont montrZ
qu@lles esiment la quedion centrale et que celle-ci fait I@bjet de discussions, ~ la fois
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" IdntZrieur des collectifs, avec les professonnels de la santZ et avec les pouvoirs
publics.

Nous distinguerons trois modalitZsdans |@ctivitZ informatrice desassociations ™ |@gan
des patients. Dans la premier e, I@ssociation se fait traductrice : elle adapte, interprete,
met "~ disposition, explique de I@hformation. Dans la deuxisme, elle se situe comme un
point de passage obligZ entre ceux qui produisent de I@nformation et ceux qui en
recherchent : elle regroupe, centralise les informations, mais auss les Zvalue et les
interroge. Erfin, dans la troiseme, elle devient productrice ddnformations qui lui sont
spZcifiques meme s celles-ci peuvent provenir de sourcesvariZes

Certes |@ctivitZ des asociations en matiere d@nformation peut difficilement stre
rZduite ~ une seule de cesdimensions. Il s@git I” d@xesde dZfinition de leurs activitZs
et non d@ne classfication et encore moins d@ne hiZrarchie des diffZrentes
associations. Toutes interviennent dans les trois dimensions de I@ctivitZ associative,
mais ~ des degrZs divers et avec des forces et des implications variables On pourrait
ains tracer le portrait des diffZrentes associations en les situant sur ces trois axes de
dZfinition.

TRADUIRE, ADAPTER, DIFFUSER LAONFORMATION

Dans ce premier type d@ctivitZs |@ssociation se donne pour objectif de mettre ~ la
disposition des patients des informations sur leur pathologie. Ele accomplit I© un
travail de vulgarisation en traduisant un langage mZdical jugZincomprZhensible par les
patients, et incomprZhensible ~ un double titre : par sa technicitZ, |@mpleur des
informations ~ apprZhender, leur difficile hiZrarchisation, mais Zgakment par les
conditions dans leqquelles il ed produit: tout particulierement au moment de
I@nnonce o+ la CsidZration E due au diagnostic, le choc produit rendent tout propos
difficile ™ percevoir.

Ce faisant, les associations considerent que mieux conna’tre le cancer, son type
particulier de cancer et comprendre les propos tenus par les professionnels, apporte un
rZconfort et permet une meilleure prise en charge par le malade lui-meme de son
traitement. Les associations esiment qu@Iles sont bien dans leur r™e en rZaisant ce
travail de vulgarisation parce qudl es important que I@nformation ne soit pas
mZdcalisZe; comme |@xplique cette reprZentante d@ne des plus importantes
associations:

COn doit se positionner auss, je crois, c@g un terme que j@ime beaucoup, en tant
qu@ccompagnateur de I@nhformation et savoir oe en eg la personne de ce qu@Ile peut
entendre et comprendre et non pas dZverser trois sortes de rebuts, 15 sites InternetE
On n@4 pasl” pour «a, on es un accompagnateur. E

Ce travail es souvent conduit avec un double regad : celui des mZdecins et celui des
reprZsentants de malades qui essaient de produire un texte ~ la fois juste d@n point de
vue scientifique et comprzhensible par desprofanes

Lesassociations ne sont qu@n des acteurs intervenants prZsents sur le web pour mettre
" digposition de Information sur lescancers pour les patients ; on peut dire qu@llesse
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donnent en la matiere une triple t%.ck : mettre ~ disposition une information rare,
rendre Ihformation plus humaine, et Ztablir la confiance.

La premier e t%ocle consiste souvent en la traduction, au sens littZral du terme, d@rticles
scientifiques en particulier pour les maladiesrares oe |hformation existante n@g pas
disponible en franeais:

ClL@sociation a ZiZ crZZe " la suite de mon diagnostic puisque j@i rapidement
recherchZ desinformations et il n@Q avait rien nulle part. Donc je suis entrZe d@bord en
contact avec des associations amZricaines Jai commencZ par faire de la traduction
que j@i diffusZe aux patients autour de moi ; et on s@< dit que +a serait peut-tre utile
de faire quelque chose en France. Nos objectifs principaux, et peut-stre meme le
premier consiste ~ dZvelopper [@nformation sur cette maladie aupres des maladeset de
leur famille et auss aupres desmZdecins. E

La dZmarche es rZcurrente pour les cancers rares: un patient ou parent de patient ne
trouvant pas |@nformation disponible en franeais, rZaise un dur labeur de
dZpouillement de la littZrature scientifique, analyse de base de donnZeset de journaux,
interrogation desassociations ZtrangeresE CoZteusesexplorations dont il prend ensuite
conscience qu@lles pourraient stre utiles” d@utres: c@g souvent cette dZmarche qui
ed |@rigine de la constitution d@n site web, puis dans certains cas d@changes entre
internautes voire meme de la constitution d@n groupe organisZ en association. Dans
plusieurs cas cet important travail de collation des travaux et d@xploration des
connaissancesdZpasse le seul cercle despatients et intZresse la spher e professionnelle.

Ce travail de traduction ne consiste passeulement ~ dZcoder de I@formation mZdicale
ou "~ la rendre plus accessible, mais auss, et c@s la deuxieme t%ocl, ~ la rendre plus
accesible aux profanes mieux comprZhensible: c@g-"-dire ~ en donner une
approche diffZrente, marquZe par |@xpZrience vZcue du patient. Les associations sont
plusrares” s@ngagerdans cette t%oclk qui consiste ~ combiner informations mZdcales
avis de patients, informations gZrZralistesE, accomplissant un pas de plus dans le
travail d@laboration de I@nformation, ordinairement rZservZe aux professonnels.

Le mZlange des gernres es une des manieres de procZder, comme on le voit dans
|@xemple (un peu recomposZe pour entrer dans le cadre du papier) ci-dessous. Dans
cette page, sont juxtaposZes trois formats ddntervention. Au milieu, la principale
activitZ du site : les Zchangesdes patients, ou plut™ les demisr esinterventions de leurs
messagesdu jour, regroupZspar forum ou theme, avec des prZoccupations qui peuvent
stre techniques (com me la Cchimio FECE) d@utres liZes” la vie quotidienne (Cen
parler ~ nos enfants E)ou ~ desangoisses, ~ des soucis psychologiquesE A la gauche
de ces messages es prZsntZe une sZlection de thZmatiques particulieres dont les
reponsables du forum egiment qu®lles prZsentent un intZrst particulier et qui, ~ la
diffZrence des autres contenus, n@s pas modifiZe rZguierement. A droite, enfin,
apparaissent les dernieres informations de la revue de presse, alimentZe par des
syntheses d@rticles scientifique, des extraits de la presse mZdicale, des nouvelles des
associations ou desingtitutions, etc.
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Une telle juxtaposition, rare il faut le souligner, contribue ~ rompre I@symZtie entre
|@ssociation dans son r™e traditionnel de propagatice, voire de zZlatrice, de
|I@nformation en provenance des mZdecins et les patients rZceptacles dociles et
bZotiens. Avec un dispositif pluriel de ce type, le patient appara’t comme apte *
formuler des quesionnements, ou ~ aider ~ leur bonne expression, capable d®rienter
les autres patients vers les lieux adZquats ou vers les auteurs reconnus, voire
susceptible de proposer des interprZtations. Les associations soulignent les difficultZs
d@ne telle t%ock : comme les mZdecins, elles sont confrontZes "~ I@mbivalence du
patient qui ne veut pas ni ne peut pas nZcesairement tout entendre. Elles se doivent
alors de maintenir la distance entre le savoir et I@motion, entre I@nformation brute
jugZe insatisfaisante et |@pproche Zmotionnelle esimZe insuffisante. Eles cherchent
alors une position mZdane, entre I@ngoisse de I@ynorance et celle de la connaissance,
en combinant une information personnalisZe, provenant des patients, et une
information mZdicale mais adaptZe, traduite, cible pour le patient.

Tout ce travail ne peut se faire sans le soutien des professonnels et c@« |a troisisme
t%ocle ~ laquelle se confrontent lesassociations impliquZesdans ce travail d@nformation
du patient: Ztablir la confiance avec toutes les parties mais surtout avec les
professionnels. Ces associations travaillent en Ztroite collaboration avec eux, en
s@ntourant de comitZs scientifiques en faisant appel = des experts, en les mobilisant
lors d@nterventions ponctuelles ou rZcurentesE Ces interventions sont d@utant plus
nZcesaires que les associations ressentent et font Ztat d@ne forte angoisse du corps
mZdical confrontZ~ des patients dont le niveau d@nformation a augmentZ. Il es donc
important pour elles de les rassurer en leur donnant la possibilitZ de 1Zgitimer certains
contenus et en expliquant clairement qudl n®@s pas quedion de se substituer aux
mZdecins. Comme |@xplique une responsable d@ssociation :

COui, il vay avoir desinformations mZdicales. Bien sZr, il es Zcrit en haut du site :
Qci vous ne trouverez pas des informations mZdicales Il nQ a pas de mZdecins sur le
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site. Sivous voulez desrZponses mZdicales c®@s ~ vos mZdecins qu@ faut demanderQ
Etchaque fois qu@ne fille demande un renseignement mZdical, les autres membres du
site la renvoient vers leurs mZdecins. C@g un point tres important. On ne se substitue
pas au mZdecin. Mais sur le site, on donne des tuyaux, destrucs et c@g «a qui fait la
force du site. Donc ce n@g pasdu tout un relais, c®@s un Zchange d@ re humain ~ «tre
humain. E Le respect de la frontiere entre le conseil et la consultation es toujours
affichZ clairement, sinon respectZ par tous lesmembres

En contrepartie, on observe que les associations commencent ~ poser des exigences
aux professonnels qu@lles associent ~ leurs travaux. Eles cherchent "~ obtenir
davantage de leur collaboration, et peuvent jouer de la concurrence pour cela, comme
|@xplique ce prZsdent d@ssociation :

CPour que les mZdecins regent performants dans notre comitZ scientifique, cette
annZe, on a renouvelZ une partie des membres parce qu®@n demande au comitZ
scientifique pas nZcesairement de produire des papiers mais au moins de nous aider
de fason active quand on a des quesions sur la maladie. Certains mZdecins Ztaient
smplement au comitZ scientifique mais sans rien faire. Donc on leur a Zait, on leur a
dit qudls n@vaient rien produit ; trois personnes ont ZZ dZmises et on a pu faire entrer
trois personnes nouvelles Tout «a pour dire qu®n es dans un milieu de concurrence.
Cela existe dans |@ntreprise, cela existe ailleurs. L, je crois que c@s pour le bien-stre
des patients. Notre but es d@tablir un lien de communication en temps rZel. Il faut
que, de toutes parts, on joue le jeu et donc que meme les professonnels qui veulent
faire partie de nos associations et qui ont besoin de nous, comme nous nous avons
besoin d@ux, jouent le jeu. E

Le cas des maladies rares est un peu particulier : elles ont d@n c™Z desrelations plus
sereines avec le petit panel de spZcialistes qui les concement parce qu@lles sont
souvent liZes par des besoins rZciproques Mais elles peuvent Zgakment avoir des
relations difficiles avec les autres professionnels, car elles dZtiennent une information
rare et spZcifique sur leur propre maladie, avec une inversion de |@symZtie
d@nformation ~ laquelle lesmZdecins semblent souvent mal prZparZs

Le premier objectif de ce travail ddnformation consiste ~ apporter du soutien aux
patients, en consdZrant qu@l es dZsormais co-dZcisionnaire des choix qui le
concernent. En mettant cesinformations ~ sa disposition, I@ssociation entend |@ider
arbitrer entre les diffZrentes options qui s®@ffrent ~ lui (ce qui, soulignent-elles est
conforme ~ la loi de 2002 sur les droits des patients). Ce travail de traduction vise ~
outiller le patient, = lui permettre de formuler des quedions qui pouvaient jusque |”
stre tues " les mettre en mots pour qu@lles puissent ensuite Zvertuellement stre
exposZes Sidans ce premier type d@ctivitZ, I@ssociation transforme des contenus qui
sont nZarmoins produits par d@utres, dans le deuxisme type d@ctivitZs on va voir
qu@llespeut auss se constituer comme un point de passage obligZ.

fVALUER, CENTRALISER ET INTERROGER

Dans ce second type d@ctivitZs, I@ssociation ne se contente plus de traduire et de
diffuser les connaissances mais elle agit pour transformer leur circulation et leur
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Zvaluation. Cette position de I@ssociation comme Cpoint de passage obligZE se
dZcline de diffZrentesmanisres

Premier ement, |I@ssociation Zvdue les pratiques et va mem e parfois jusqu® orienter les
patients. Par exemple, en raison de la connaissance intime qu®nt ses membres des
pratiques de prise en charge et des professonnels, |@ssociation peut se trouver en
situation d@rbitre en ce qui conceme la qualitZ des lieux de soin ou |@valuation des
compZtences d@n mZdecin. Il faut noter que pour des raisons juridiques les
associations franeai sesn@nt en principe pasle droit de conseiller lesmaladesdans leur
choix de mZdecin ou de lieu de soin. MalgrZ cette interdiction, certaines associations
orientent effectivement les malades dans le cadre de conversations privZes et
considerent que ce travail d®rientation egs indispensable; comme |@xplique le
regponsable d@ne association :

CAller se faire soigner un cancer du sein dans un petit h™pital de campagne o* on en
fait dix par an, je suis dZ®lZ mais ce n@4 pas sZrieux ! (E) |l faudrait presque qu®n
fasse, mais a fait hurler le corps mZdical, un guide Michelin des orientations et des
h™pitaux E.

Deuxismement, |@ssociation devient un lieu de centralisation des informations. En
raison de |@xpZrience acquise par ses membres et d@changes avec de nombreux
mZdecins, |@ssociation es dZtentrice de connaissances utiles Par exemple, ~ propos
du corps mZdical, I@ssociation dZtient du savoir sur les pratiques locales ou sur
|@pplication de nouveaux protocoles Dans ce casl”, |@ssociation va dZivrer les
informations que lesmZdecins n@nt pas

L@ssociation peut meme aller jusqu® former les soignants. En effet, une des t%.cls de
|@ssociation es d@ider les professonnels ™ affronter un patient ayant eu acces ~ des
connaissances approfondies sur son cancer, capable d@n discuter, voire d@rgumenter.
Il s@gjt de faire comprendre au professonnel qu@n patient informZ se bat mieux contre
la maladie et que le praticien es lui auss ClibZrZ E par la meilleure formation de son
malade. La perte d@utoritZ es donc contrebalancZe par le gain de libertZ et la
rZpartition desresponsabilitZs

On pourra ici sinterroger sur les effets de cette dilution des regponsabilitZs: les
malades vont-ils dans certaines situations stre bl%.rds pour n@voir pas utilisZ leur
nouveau savoir ~ bon escient ? Nous ne rZpondrons pas bien szr ~ cette quesion
aujourd®ui, mais il faut la garder ~ |@grit notamment dans tous les dZbats sur
|@Gutonomie du patient.
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L@ssociation peut auss servir de courroie de transmission entre les spZcialistes d@ne
pathologie spZcifique, souvent rare, et les patients concernZs: il sQgit alors d@xpliquer
au patient sa maladie, de fason parfois tres technique. A ce sujet, le reprZsentant d@ne
association de cancers gZrZtiquessouligne :

CUne grande partie de I@nformation que nous devons donner aux patients et ~ leur
famille concerne la gZnZtique parce que lorsqu@ne personne es malade, il faut
rechercher autour, avant, apresE C@s auss toute une partie du travail que nous
faisons avec le conseil scientifiqgue d@utant que les progres de la gZrZtique vont tres
vite E.

Ici, I@ssociation Zvalue au mem e rythme que les connaissances

Troisi*m ement, |@ssociation se donne pour r™e de poser des quesions qui dZrangert.
Il'y a d@bord la quedion du dZpistage et le dZbat sur ses cozts/bZnZfices Certaines
associations ont choisi de s@ligner sur la postion des spZcialistes du cancer qui les
concerne, d@utres ont une dZmarche plus active et militent pour un dZpistage
systZmatique. Cette quesion du dZpistage pose ensuite celle des effets secondaires: la
dZcouverte d@ine tumeur, nous disent certaines associations, conduit au traitement qui
peut sauver mais aussi, paradoxalement, qui peut tuer.

LareprZsentante d@ne association sur le cancer du sein, elle-mem e patiente, raconte :

CMoi " 46 ans, j@tais tres jeune (E) Jai eu droit ~ la grosse artillerie (E) k suis
beaucoup plus empoisonnZe par les sZquelles que je ne |@i ZiZ par les traitements ou
par mon cancer (E) Saus prZtexte que lesgens sont tres jeunes on met le paquet. On a
sauvZ une vie. Eten meme temps, je mdnterroge et me demande s on a sauvZ une
vie E.

Ence qui concerne cette intervention dans les controversessur le dZpistage ou leseffets
secondaires, |@xpZrience du focus group suggere que cette rZflexion commence juste *
Zmerger et que les associations n@nt pas encore dZfini la fason dont elles vont
|@border. Cependant, on peut noter ici que la prZsnce des associations dans |@pace
ddnternet conduit dZj° ~ la mise en | uvre de styles diffZrents, certaines associations
accordant sur leur site une large place aux tZmoignages des malades et ~ leur
potentialitZ subversive, d@utres associations cherchant davantage ~ encadrer
|@xpZrience desmaladeset” s@n faire les porte-parole autorisZs

Pour illustrer ce dernier point, nous avons choisi deux capturesd@cran.

Su la premiere, on peut voir un extrait du forum d@n site tres frZquentZ sur le cancer
du sein. La patiente-intemaute Zwoque les effets de son traitement. L@citure, la
ponctuation, le vocabulaire traduisent une forte Zmotion, synthZtisZe par cette quegion
finale : CEg-ce que je vais mourir de mon cancer ou ed-ce que je vais mourir deseffets
du traitement ? E. Ce genre de messagesP qui se veut Zmotif et appelle lesrZacions et
conseils des personnes dans une stuation identique- eg typique sur ce genre de site
accordant de la place” |la parole despatients.
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Su la deuxisme capture d@cran, nous avons voulu montrer un site sur le cancer du
sein tout ~ fait diffZrent. Ce site ne propose pas de forum de discussion. Quand un
patient cherche ~ en savoir plus sur les effets secondaires il es renvoyZ = une page
impersonnelle aux propos gZrZraux ; plus encore, cette page es coordonnZe par un
mZdecin D |@ssociation es smple retransmetteur dans ce casPil n§Q a pas d@dresse
directe ” la femme ni aucun tZmoignage.
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Ces deux captures d@cran illustrent des styles et des positions tres diffZrentes
notamment en ce qui concerne la place accordZe” la parole desmalades
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PRODUIRE ET INTERVENIR

Dans les parties prZcZcentes, nous avons vu Zmerger progressivement un point de vue
spZcifique aux patients: tout d@bord, nous avons observZ que, pour une part
importante d@ntre elles les associations se placent surtout dans une position
d@ntermZdiaire et se contentent de retransmettre des informations produites par le
corps mZdical vers les patients. Puis dans un second temps, nous avons vu comment
certaines se mettent ~ Zvaluer cette information, ~ la transformer et ~ construire un
point de vue spZcifique. Ceci les amene progressivement ~ interroger les pratiques en
vigueur et, du coup, = s@mpliquer dans des dZbats qui sont, d®abitude, rZservZs aux
professionnels.

Une Ztape supplZmentaire es franchie lorsqu@ne association essaie de formaliser son
point de vue, de le consolider, en produisant de manisr e beaucoup plus systZmatique
des connaissances, et dZveloppe alors ce que 1@n peut appeler une forme d@xpertise
profane susceptible de mettre en quegion certains agects de |@xpertise mZdicale. Peu
d@ssociations dans le domaine du cancer semblent aujourd®ui engagZesdans ce type
d@ctivitZs

Cet invedissement dans la production de connaissances ed relativement bien acceptZe
des professionnels, lorsqu@ dZbouche sur une forme d@xpertise complZmentaire de la
leur: le partage traditionnel du travail entre, d@n c™Z, des associations qui assurent un
soutien psychosocial des patients et de leur entourage, et de |@utre, des professionnels
qui s@ccupent de la partie mZdicale, ed alors regpectZ. Le travail de collecte et de mise
en forme des tZmoignagesdes patients, qui avait ZtZ rZalisZ pour les Eiats gZnZraux de
1998, releve de cette approche: il a permis de formaliser des expZiiences qui, au
dZpart, n@taient qulndividuelles pour montrer, de fason collective et unifiZe, le
caracter e inacceptable de certaines pratiques en matiere d@nnonce, la globalitZ des
problem es auxquels les malades sont confrontZs, et I@hadZquation Dvoire la violence D
d@ne rZponse qui serait purement mZdicale.

CL@xemple qui noustient ~ cl ur, c@s 1998 des ftats GZnZraux de la Ligue contre le
cancer, des femmes des hommes qui expriment toute leur souffrance. Il nous a fallu
7 ans pour se faire entendre, pour avoir une consultation d@nnonce, mais en 3 ans on
ed passZ de la consultation au dispositif d@nnonce parce qu@n 3 ans on a ZtZ capable,
monde associatif et patients, de faire entendre ~ la sociZtZ mZdicale que c@s un tout
qui arrive dans votre vie entier e des lors qu@n es malade et qu@ nous faut du soutien
psychologique, de I@nhformation sur la vie professonnelle, de |@nhformation sur la vie
quotidienne, sur le retour ~ domicile, sur tout ce qui fait notre vie. , a c@s un travail de
fond. E

Secand exemple plus rZcert et qui concemne |@spect Zconomique de la maladie :
aujourd®ui, un certain nombre de patients dZnoncent le fait que des dZpenses de soins
importantes resent ~ leur charge apres remboursement. Pour Ztayer leur
argumentation, ils essaient de construire desconnaissances plus robustes en organisant
une enquete assez large. E partir de cesinformations, ils s@giment alors en mesure de
prendre part au dZbat sur la manier e dont on affecte un certain nombre de ressources et
sur ce qu@ ed IZgitime ou pasde rembourser.
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COn a initiZ un travail avec plusieurs associations sur ce qu®n a appelZ dans notre
jargon le rege-"-charge. On va aller interroger 20 000 de nos adhZrents regectifs, on
fait une enquete. On n@®@ plus dans quelque chose que tout le monde sait d@n peu
impalpable, mais desinformations solides, avZiZes E

Quand cette expertise des patients commence ~ toucher au mZdical, quand elle amene
" poser des quedions aux mZdecins voire ~ remettre en cause certaines pratiques ou
certaines connaissances acceptZes les relations se tendent assez rapidement ; nous
avons dZj> ZvoquZ le problem e Pcentral dans le casdu cancer Ddeseffets secondaires
Or, comme le montre |@xtrait de discussion suivant, le problem e des effets secondaires
se transforme radicalement quand il n®@s plus abordZ smplement au niveau individuel,
mais qudl es considZrZ de maniere gZrZrale :

CSu leseffets secondaires non seulement on a de I@hformation ™ transmettre au corps
mZdical et j@rais presque plus loin en faisant attention aux termes que j@mploie. 2
pense qu®@n a une forme d@xpertise Cprofane E - qui n@g pasune expertise mZdicale,
nous ne sommes pas mZdecins - sur les effets secondaires parce que nous les vivons,
parce que nous sommes des cobayesde tous ces protocoles de chimiothZrapie qui ont
77 tedZs en Ztude expZimentale. On sait tres bien qud faut 5, 10 ou 20 ans pour
s@percevoir exactement des effets ~ long terme. Tres souvent, les cancZrologues
honnetes et sZrieux, disent qu@ujourd®ui les traitements permettent, pas forcZment de
guZrir, mais de soigner des maladies tres lourdes comme le cancer. C@g vrai. Le
probleme, c@g de tenir le coup dans ces traitements tres tres durs. Et c@s souvent
ZvacuZ. R vois des patientes mourir non pas de leur cancer, mais smplement parce
qu® un moment donnZ le corps ne supporte plus ces traitements hyper-agressifs. On a
un travail en commun "~ faire avec le corps mZdical.. lls ont besoin de nous Zgakment
pour la recherche. Et meme sur une pathologie comme le cancer du sein qui n@st
absolument pas rare (E ), le probleme eg un peu le meme que pour les pathologies
rares E

Ici, c@« la secondaritZ meme des effets secondaires qui ed contesZe: la
hiZrarchisation des problem es par les professionnels ne va plus de soi. Parce qudl y a
eu beaucoup de progres dans lestraitements du cancer, ce qui Ztait secondaire devient,
" la limite, plus grave, ou auss important que ce qui Ztait considZrZ comme primaire.
D®- la nZcesitZ de repenser le programme de recherche en y incluant d@ne autre
fason les patients, non plus seulement comme des objets de la recherche, mais
finalement comme de vZiitables participants qui ont une expZrience et qui, de ce fait,
peuvent auss contribuer = construire une forme d@xpertise sur ce que sont les effets
secondaires On se retrouve dans une configuration proche d@utres maladies que le
cancer, qui sont souvent des maladiesrares, ou peu connues: dans ces domaines, les
patients ont ZtZ souvent promoteurs dans la constitution d@n corpus de connaissances
Dans ce contexte, la rZfZrence aux maladies rares marque un tournant dans la maniere
dont certainesassociations autour du cancer se positionnent. A la frontier e entre cancer
et maladiesrares lesassociations de patients atteints d@n Ccancer rare E sont souvent
engagZesdans une dZmarche de collaboration avec les quelques spZcialistes qui
sintZressent ~ leur pathologie : par exemple, sur un cancer extrmement rare, non
curable mais plus ou moins stabilisable au prix d@n traitement ClZge E en termes de
prise mZdicamenteuse (comprimZs~ avaler) mais Clourd E du point de vue des effets
secondaires, |@ssociation met en place avec les mZdecins un outil d@valuation
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commun qui va leur permettre de mesurer le niveau de tolZrance de ces effets
secondaires et les consZaquences Zvertuelles sur |@bservance. Ce passage par une
forme d@utillage, c@s-"-dire un ensemble de procZdures de moyens qui visent "
objectiver |@xpZrience du patient es un dZtour obligZ pour pouvoir construire cette
expZrience en vZritable source pour la recherche.

Lorsque le groupe a constituZ une forme d@xpertise qui lui es propre, alors, il se sent
mieux armZ pour intervenir dans |@space public, prendre part au dZbat, voire
Zvertuellement crZe de nouveaux dZbats, et du coup sinviter en quelque sorte dans
|@space qui Ztait auparavant rZervZ ~ celui des professonnels. La division du travail
qui a eu cours pendant de longues annZes entre professionnels et patients eg ici
partiellement remise en quedion, et |@n voit appara’tre des formes dOCaffirmation de
s0i Eassez nouvellesen particulier sur la quedion desessais cliniques:

ClLapersonne signe, en pensant: randomisZ «a doit tre dr™ement bien. Jai tendance "
penser qu®n n@ pasle droit de faire +a. Il faut dire au patient, voil~ les essais, voil” le
but, voil”~ ce que «a contient, voil” lesrZsultats Zvertuels. (E) Nous cherchons ™ etre
des interlocuteurs indZpendants et valables aupres des autoritZs publiques et des
sociZtZs savantes de fason = ce que les regles d@tique soient non seulement
regpectZesmais mem e soient discutZes E

On voit ici comment un certain nombre de problemes qui Ztaient traitZs dans un
egoace relativement redreint, demandent = etre ouverts par les patients ~ leur propre
intervention. Il ne s@git plus smplement d@ re dans une relation de complZmentaritZ
par rapport aux professonnels, mais bien sur un pied d@gaitZ, en participant
activement ~ la dZfinition desreglesdu jeu, et en prenant I@nitiative.

CONCLUSION

Notre exposZ a ZtZ construit sur une sorte de progression de |@ctivitZ dZployZe par les
associations sur la quegion de I@nhformation, de la mise en circulation ddnformations
produites par d@utres ~ la production d@nformations. Notre enquete semble montrer
que cette progresson correpond " une Zvdution dans le temps. Aujourd®ui, on
observe des model es d@ssociations tres diffZrents et, comme on |@ dit prZcZlemment,
les trois formes d@mplication des associations dans le travail autour de |@nformation
constituent un ZIZment de description qui permet de les caractZriser les unes par
rapport aux autres On note auss |I@mergence de cette idZe que I@xpZiience des
patients peut nourrir une forme d@xpertise et donc stre considZrZe ~ ZgalitZ avec
d@utresformesd@xpertise, en particulier celle desmZdecins.

Encontragte avec la reprZsentation habituelle qui fait desassociations sur le cancer des
collectifs particulie rement respectueux d@n partage dest%ockstraditionnel, on constate
donc une Zvolution vers ce que |@n pourrait appeler des formes de Cconfrontation
productive E des points de vue, avec une recherche de la part des associations de
rZeles collaborations avec les professonnels. Le r™e des nouvelles technologies
d@nformation et de communication ne peut stre limitZ~ celui d@n nouveau canal de
diffusion. Dans cette Zvolution, Internet nous para’t fondamental : d@bord parce qudl a
autorisZ |@cces du grand public ~ desdocuments de toutes sortes y comprisissus de la
littZrature scientifique, ensuite il a permis, sur une base nouvelle, la constitution de
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groupes d@changes ~ partir desquels peuvent Zmerger des associations; ces
asociations semblent justement stre parmi les plus activement impliquZes dans la
production de connaissances et dinformation, production dont nous avons vu qu@Ile
Ztait liZe~ une transformation desrelations entre professionnels et patients.
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Chapitre 3 Assembler par le web ?
Information et mobilisation dans les sites sur le cancer.

INTRODUCTION

Dans ce chapitre, nous nous proposons d@nalyser la constitution desfiguresdu patient
atteint de cancer au travers des stes internet proposant une information sur cette
pathologie. Pour des raisons que nous dZtillerons dans la suite, il semble qu@n
France, prZvale une dZfinition assez traditionnelle des malades dans leurs relations
avec les professonnels: les patients dZlkguent aux mZdecins les dZcisions
thZrapeutiques qui lesconcernent et leur participation active n@s engagZeque dans la
mesure oe elle congitue un ZlIZment nZcesaire ~ la cure. Pourtant, depuis une
vingtaine d@nnZes cette figure du patient s@s profondZment transformZe dans d@utres
domaines notamment gr%.c€ |@ction desassociations de patients.

E |@rigine surtout centrZessur I@uto-support, les associations de patients ont permis
que soit reconnue, tout particulierement dans le cas des maladies chroniques une
forme d@ expertise E du malade qui ne se laisse pasrZduire au savoir mZdical. E partir
de ces premieres expZriences les formes d@ntervention se sont diversifiZes en se
dZployant entre deux extrrmes: d@n cotZ, des associations qui se situent dans une
position de complZmentaritZ par rapport au monde mZdical, et prennent en charge le
soutien psychologique et social des malades sans empiZter sur les prZrogatives
mZdcales; de |@utre, des associations qui prZtendent occuper une position centrale
dans |@rganisation des soins et la dZfinition des traitements, et, de ce fait, se trouvent
souvent en position de conflit avec le monde mZdical dont elles contegent la
suprZmatie (Rabeharisoa & Callon, 2000). Dans la pZiiode rZcerte, 1®n a assistZ en
France = un renforcement de la seconde tendance et © une extenson des domaines
d@ntervention d@n certain nombre d@ssociations: cellesci revendiquent une place
dans |@laboration des politiques de santZ comme des protocoles de soin ou des
orientations de recherche. Les maladies chroniques les maladies rares le SDA, les
maladies gZrZtiques sont les principales pathologies pour lesquelles ces Zvalutions sont
les plus notables (Barbot, 2002; Carricaburu, 1993; Rabeharisoa, 2003, 2006) La
position CZpistZmologique E des associations constitue un bon dZmarcateur entre les
deux attitudes: des lors qu@ne organisation se donne les moyens de relire et
d@nterprZter les connaissances mZdicales en les passant au prisme de prZoccupations
des patients et qu@®lle se considere comme porteuse de connaissances propres qui
mZitent d@re considZrZes dans |@laboration des stratZgies de recherche et de
traitement, alors on se situe sans ambigustZ du c™Z du second mods| e.

En revanche, le monde du cancer semble fonctionner selon un modele plus
traditionnel : historiquement constituZespour certainesd@ntre ellessur le model e de la
CcharitZE, les associations ont plut™ pour objet le soutien aux malades et leur
information ; certaines portent ou ont portZ desrevendications spZcifiques des patients,
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mais sur des objets qui resent un peu pZiiphZiiques par rapport ~ |@rganisation
gZrZrale des soins et des traitements: dispositifs d@nnonce, prise en charge de la
douleur, agects socio-Zconomiques etc. Lesactions en faveur de la recherche peuvent
*tre importantes mais le partage des t%o.clks est dtrict : le grand public se mobilise au
travers du don et les experts professionnels dZcident de I@llocation desfonds. En bref,
les associations franeaises sur le cancer ne menacent guere la position d@utoritZ
occupZe par des professionnels qui ont su s@rganiser dans les annZes 90 afin
d®omogZrZiser les protocoles” |@chelle nationale, ne laissant que peu d@space pour
un dZbat Zvertuel (Cagel & Friedberg, 2004).

Cette situation eg fort diffZrente de celle qui prZvau aux ftats-Unis: depuis une
vingtaine d@nnZes les CHealth Social Movements E dans le domaine du cancer ont
dZveloppZ une approche beaucoup plus militante du travail associatif. Au del” du
soutien qu@lles peuvent apporter = leurs membres les associations bataillent sur tous
les fronts: reconnaissance des droits, participation ~ |@laboration des politiques
sanitaires dZtermination de |I@gerda de recherche, revendications sur la qualitZ des
soins, Zvaluation des stratZgies de traitements, analyse des causesdu cancer etc. Il n@g
pas un domaine o les associations n@ient pas apportZ des ZIZments spZcifiques
(Brown Phil, 2004). E 1@rigine de ces mouvements, on trouve, semble-t-il, quelques
fortes personnalitZs qui ont su faire ce lien, inZdit en France dans ce domaine, entre
expZrience personnelle et enjeux politiques:

CThey made public their own experience of bread cancer and their encounters with
medical system and, in so doing, redefined breag cancer asa political concem. (...) all
four women presented their own histories in accounts which did not separate the
physical and emotional experience of bread cancer from detailed information about
the status of scientific research and clinical procedures E (Anglin, 1997)

Ce travaill des associations eg |@Qn des mZcanismes importants par lesquels se
construisent de nouvellesfiguresde patients et se transforment lescomportements et les
pratiques (Barbot, 2006) : I@ction directe sur les politiques publiques sur les droits,
|@laboration et la diffusion de documents, outils, guides et informations ~ degination
du public, le soutien direct des personnes sont autant d@IZments qui permettent de
comprendre comment passer de la mobilisation collective ~ la transformation des
patients et de leurs relations avec le monde mZdical.

E c™Z de ces mouvements, ou parallsl ement ~ eux, le dZveloppement spectaculaire
d@nternet et de ses utilisations semble un vecteur possble d@ne telle Zvaution. Il
permet |@cces ~ la littZrature scientifique et ouvre sur desorganisations et despratiques
d@utrespays: le milieu mZdical franeais n@s donc plus la seule rZZrence sur laquelle
le public intZressZ puisse s@ppuyer. Ce medium rend auss visibles d@utres formes
d@ngagerment et propose d@utres modsles d@®rganisation militante. Erfin, son
interactivitZ, les Zchanges qu@ autorise, peuvent aider ~ la constitution de points de
vue spZcifiques et de fasons nouvelles d@rticuler expZiience individuelle et position
collective. (Akrich & MZadel, 2007)

LesmZdecins, d@illeurs, ne s§) trompent pas et redoutent la potentielle subversion des
savoirs et hiZrarchies traditionnels. On conna’t I@ccusation classique qui accompagne
la montZe ddnternet : elle se traduirait par une prolifZration ddnformations souvent
fausses qui Zgaeraient plus qu@Iles n@ideraient les patients. Notre Zuude a justement
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Z1Z financZe par IGNCA afin de rZpondre " cette question sur la nature et la qualitZ de
|@nformation sur Internet concernant le cancer.

Parallsl ement " cette transformation potentielle, partant de |@xtZrieur, il semblerait que
le milieu de la cancZmlogie Zvolue et, en particulier, reconnaisse dans le dialogue avec
les patients la part d@ncertitude qui demeure malgrZ les progres des connaissances
Ains Cles cancZmlogues sont passZsde I@njonction ~ Cne rien dire E™ celle de Cdire
|@ncertain E au cours de la consultation E (MZnoret, 2007). Autrement dit, y compris
dans e colloque singulier entre mZdecin et patient, s@uvrirait un espace de discussion,
de nZgcciation.

Dans la suite, nous nous efforcerons de caractZiiser les figures de patients atteints du
cancer telles qu@lles apparaissent dans un certain nombre de sites franeais. Un grand
nombre de sites intemnet sont liZs” des associations; d@utres Zmanent d@nitiatives
venant du milieu mZdical, certains encore sont produits par des organisations
professionnelles apparentZesau monde des media. Au del” de I@nterrogation gZrZrale
sur lescompZtences et les droits associZsau patient, sur le r™e de I@nhformation dans la
dZtermination de ses capacitZs d@ction, sur la place accordZe ~ la parole et *
|@xpZrience des patients et de leurs proches, les sites liZs aux associations soulevent
des quedions spZcifiques comme celles des formes d@ngagement qui apparaissent
dans le milieu associatif franeais sur le cancer: on se demandera en particulier
comment caractZriser le partage des t%.cks que chaque association ingtitue entre
mZdecins, patients et elle-meme, et comment elle articule travail de soutien et travail
militant.

Parallel ement, nous nous interrogerons sur le r™fe du medium dans la mise en forme de
cet engagerrent et sur les formes d@criture spZdfiques au web : cette Zcriture a pour
caractZristique d®ffrir la possibilitZ d@ne multiplication des Znonciateurs et ainsi de
faciliter la rencontre et la congtitution de collectifs, c@g-"-dire d@ndividus parlant
d@ne meme voix en vue de fins dZterminZes. En quoi les utilisations faites par les
divers CauteursE des sites de ces possbilitZs permettent-elles de constituer de
nouvelles connaissances, de faire Zmerger de nouveaux collectifs, de performer de
nouvelles configurations d@cteurs ?

Pour rZpondre ™ cesquedions, notre prZsentation sera scindZe en trois parties:

- dans un premier temps, nous nous intZresserons au statut et au format de
|@nformation mZdicale, telle qu@lle es dZlivrZe sur lessites En particulier, nous
nous interrogerons sur |@nonciateur dZsgnZ et sur les garants dont il se dote et
sur la mise en scen e du contexte d@nonciation. Quelle position es-elle assignZe
aux dedinataires de cette information ? Eg-il fait place = I@ncertitude et ~ la
discussion ?

- dans une seconde partie, nous caractZiiserons les modes de prZsence de la
parole des profanes et des patients. En particulier, nous nous poserons la
quedion de sa mise en relation Zvertuelle avec celle des professionnels, et celle
de la Cscience E. Peut-on observer des formes d@rticulation qui permettent de
passer desexpZriencessingulieres”™ desformesd@xpression collective ?
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- Erfin, dans une troisisme partie, nous nous demanderons quelles figures du
public sont construites par chaque site, ~ la fois au travers des contenus
proposZs mais auss au travers des modalitZs d@ction offertes par le site lui-
meme; nous nous intZresserons bien Zvidemment au Cpatient E et nous
interrogerons sur les possbilitZs d@ction, les compZtences qui lui sont
attribuZes; comment le site dZcrit-il en particulier ses relations avec les
professonnels, quels choix lui sont-ils laissZs quelle latitude a-t-il de
s@utodZfinir par le biais du site lui-meme ? Quelles sont les relations entre la
figure du patient, celle du militant ou encore celle du donateur ?

Notre analyse sera menZe "~ partir d@n Zchantillon variZ de sites franeais, sZlectionnZs
dans un ensemble comprenant une trentaine de sites Quelques sites amZricains seront
utilisZsen contrepoint afin d@xplorer des dimensions inconnues en France, et d@largir
le spectre despossibles

I. QUEL MODéLE DE LA CONNAISSANCE MfDICALE ?

Quelle information es donc proposZe sur les sites~ dedination des patients ? Il faut
d@bord prZciser que s les sites dont |1@bjet central es le cancer sont bien I~ pour
parler de la maladie, cela ne signifie pas pour autant qu@ls sintZressent ~ ses agpects
mZdicaux. Certains parlent des activitZs organisZes par leur collectif autour de la
maladie : opZrations de soutien (les reves rZdisZs des jeunes patients d@rc en ciel),
organisation de rencontres, vie de |@ssociation, recueil de donsE. DQ@utres fournissent
de Idnformation sur la maladie, mais en I@bordant par ses agpects non mZdicaux,
psychologiques juridiques sociaux (comme les fiches sur les droits de malade de
JFunes SdidaritZ Cancer ou ses enqustes sur la qualitZ de vie des patients). Quelques
uns ont pour objectif explicite d@pporter le soutien despatients ™ un service hospitalier
(Ametist). D@utres encore sont des sites personnels qui viennent tZmoigner du combat
perdu d@n patient, tres souvent un enfant. Dans ce vage corpus, nous avons donc
lectionnZ des sites qui consacrent un espace significatif ~ informer les non-
professionnels sur la maladie : dZfinition du cancer, explications de ses mZcanismes
traitements possibles dZpistage, pronosticsE

Il n® a pas qu@n seul modsl e pour remplir cette visZe explicite dnformer le patient,
de lui fournir des connaissances sur la maladie, meme s les sites sont beaucoup plus
homogenes que ce que nous avons pu observer dans d@utres spheres de la santZ. En
pointant ces diffZrences il es possble de dresser une typologie de ces formats
d@nformation en fonction de plusieurs criter es: le genre rhZtorique avec ses garants, la
maniere dont |I@nonciateur et mis en scene, le choix du dedinataire explicite ou
implicite et la position qui lui ed attribuZe. Cela nous a conduit ~ distinguer quatre
grands types d@nformation : la leson, l@nformation-cadre, |@nformation dialogique,
|@nformation engagZe.

On prendra en exemple pour illustrer chacun de ces quatre genres un site particulier,
sachant que lessitesne se cantonnent pasnZcesairement ~ un seul type d@nformations
et peuvent, avec la multiplication de leurs pages et |@nrichissement de leurs menus, ne
pastoujours proposer un model e Cpur E d@nformation.
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LA LE, ON : LE MONOLOGUE DU SAVOIR

Dans ce premier type, la leson, lesinformations sont desvZrtZsZtablies intemporelles
non discutZes Il n@ a nulle place pour I@ncertitude en ce qui concerne les dZfinitions
de la maladie, le bien fondZ destraitements, la qualitZ desprisesen chargeE Le site de
I@rc prZcise ains que Cles connaissances Zvoluent chaque jour E mais prZsente
ensuite un savoir objectif, figZ, dZtemporalisZ, dZcontextualisZ. Cette intangibilitZ est
rendue physiquement prZsente par la forme sous laquelle sont proposZes ces
informations : bien souvent desdocuments tZlZchargeabllesen PDF.

On n@s pourtant pas dans la rhZorique de l@rticle scientifique, la quesion de la
certification n@g pas abordZe et le langage es appropriZ ~ son public implicite. Ce
type d@nformation sintZresse aux rZsultats que la science a produit et non ~
|@laboration des connaissances; le travail spZcifique de sesauteurs consiste ~ produire
cesvZitZsdans un langage accessible aux profanes Mais cet Znonciateur qui a fait un
Znorme travail de traduction n@< pas rendu prZsent, il es anonyme et sans qualitZ ;
c@¢ la science qui parle et son autoritZ n@ pasbesin de garants.

Su le site de I@rc, dans une brochure consacrZe au cancer de la prostate, la maladie
ed ains dZcrite en des termes totalement objectivZs: les actants sont les entitZs
biologiques les tumeurs, les cellules les acteurs mZdicaux (mZdecins, gadro-
entZrologues urologuesE) . Les patients sont prZsents sous une double forme : le plus
souvent comme une entitZ indistincte Cles patients E qui, = la maniere d@ne entitZ
dtatistique, ont un certain nombre de comportements, de caractZristiques (Cles patients
peuvent avoir des diarrhZes les patients Zprouvent des effets secondaires, les patients
suivent un rZgime E) Plus rarement, le patient sthdividualise quand il es en relation
avec le mZdecin Cle mZdecin prend en compte |@tat gZrzral du patient E, mais il n@n
acquiert pour autant ni autonomie, ni capacitZ -~ exprimer un point de vue propre.
Pluriel ou singulier, le patient es donc toujours en position passive.
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On remarque que, dans ces brochures il n® a interpellation du dedinataire qu@n
introduction, lorsqu@®s prZentZe I@mbition du document par ces termes: Cla
vocation de ce document ed de faire le point avec vous’ sur les sympt™nes le
diagnostic et le traitement du cancer de la progtate E. Partout ailleurs, le vous dispara't,
le dedtinataire se fait implicite : c@s celui qui veut apprendre sur le cancer, sans que sa
relation ~ la maladie ne soit explicitZe. Et comme le patient objectivZs des brochures
leur dedinataire n@ pas de marge de mani uvre : le document sous PDF eg fermZ et
ne permet d@tablir aucun lien avec d@utres sources d@nformation ; il peut seulement
apprendre la leeon qu®n lui dZivre. Le contrat es explicite et rZpZtZ: Cmieux
conna’tre le cancer pour mieux le vaincre E.

Patient et dedinataire sont donc appelZs” la meme position d@bservance : apprendre
comme l@utoritZ mZdicale le propose pour mieux se comporter comme elle I@ntend
(IGttend).

L ONFORMATION-CADRE | LE PATIENT PASSIF

Dans le deuxisme type d@nformation, que nous avons appelZ information-cadre, le
patient n@g pas plus actif mais il et mieux reprZentZ. Lihformation es tout auss
verrouillZe que dans le premier type, |@xpertise des mZdecins n@< pas remise en
cause, les incertitudes sont rares voire absentes Mais pourtant, une figure du patient
intervient ~ plusieurs titres non pas seulement comme le bon sujet de la mZdecine
mais auss comme lecteur = convaincre, comme patient ~ conseiller, comme chercheur
d@nformations” satisfaire.

Dans les fiches informatives de |@ssociation Ewopa Donna, une Ccoalition
europZeme contre le cancer du sein E, le discours sur les savoirs mZdicaux es donnZ
comme certitude, unique et imparable, sans incertitude, ni opposition. Un doute peut
parfois tre exprimZ, sous la forme d@n conditionnel :

L'avantage de cette technique serait d'Zviter les consZquences ge nantes d'un curage axillaire. En effet,
lorsque les ganglions prZlevZs et analysZs ne sont pas envahis par les cellules cancZreuses (on dit aussi
qu'ils sont C nZgatifs E), la technique du ganglion sentinelle permettrait d'Zviter le curage axillaire chez
50 % des patientes dont la tumeur est de taille infZrieure ~ 3 centimetres et 70 ~ 80 % des patientes dont
la taille de la tumeur est de moinsde 1 centime tre.

Mais le 1Zger doute ici introduit n@s pas davantage explicitZ et le lecteur comprend
seulement que tout le monde (mais qui ?) ne doit pasetre convaincu par lesvertus du
ganglion sentinelle.

Pourtant, malgrZ e caracte re fermZ de I@nformation, le model e n@g plus celui de la

brochure vulgarisZe : ~ la diffZrence des lesons du premier type, les fiches d&uropa
Donna empruntent lesformesde certification destextesscientifiques:

27 C@st nous qui soulignons.
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Les fiches sont signZeset |@uteur eg situZ, |@rticle es datZ, son lieu de publication
indiquZ, desliens sont proposZs A la diffZrence du premier model e, celui-ci met donc
en scene un lecteur qui attend que les garants soient explicitement dZsgnZs
L@nonciateur es explicitZ mais le dedinataire /@ aussi. Dans la fiche qui suit
propos du tamoxifene, un mZdicament visant ~ diminuer le risque de rechute,
|@nformation es prZentZe sous la forme d@ne suite de quegions Zmanant dn malade
auxquellesrZpond un mZdecin.

Quand on regarde I@nsemble de la fiche, il n® a pas d@mbigustZ sur le fait que c@s
bien le mZdecin-rZdacteur, et lui seul, qui a fixZ la liste des quedions et non des
patients ou leurs reprZsentants ; il s@git seulement d@in procZdZ rhZtorique que |@uteur
a chois pour mieux se faire comprendre des malades L@ssociation elle-meme
nintervient pas directement comme collectif qui pourrait agr dans |@sace de
|@nformation pour poser des quedions, formuler des hypotheses, voire proposer des
interprZtations. Sesmembres ndnterviennent que de la hauteur que leur conferent des
compZtences professionnelles et non leur participation = I@ssociation (sur les articles
figurent leur statut professionnel et il faut aller dans Cl@urs E du site pour s@percevoir
qulls ont des responsabilitZs dans |@ssociation). Le site rend donc compte des
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positions des patientes en faisant parler de prZfZrence des professionnels patentZs ou
encore CdesZdes scientifiques Eayant ZtudiZ le comportement des malades

Si Euopa Donna se targue de reprZsenter les patients, c@s surtout par sa capacitZ
dZsgner les reprZsentants qui non seulement parleront avec le plus d@utoritZ, mais
sauront Zgakment prendre en compte le patient, ses interrogations Zvertuelles, ses
incomprzhensions, pour mieux le guider.

On n@s donc pasdans un dialogue entre dZtenteur du savoir et Zlsve ; le patient ou le
profane n@nt pas d@space "~ leur disposition pour intervenir. La relation entre
|@nonciateur et le dedinataire demeure asymZirique : le patient es seulement, mais ce
n@tit pas le cas dans le premier type dinformation, reprZentZ par un mZdiateur
autorisZ.

L ONFORMATION DIALOGIQUE : LONFORMATION DANS LANTERACTION

Le troisi*m e type d@nformation, dite ici dialogique, ouvre encore un peu le jeu possible
autour de I@nhformation mZdicale certifiZe sur le cancer : il devient possible sinon d@n
dZbattre, du moins d@tablir une forme de dialogue, non fictif cette fois, entre |@utoritZ
mZdicale et le patient. De simple dedinataire, le patient se transforme en Znonciateur
|Zgitime. 1l y a donc tentative de prise en compte de la postion du patient et des
quesions qudl peut se poser.

Le site www.cancer-sein.net Zmane, selon sa page de prZsentation, d@n collectif peu
dZterminZ (dans le sens o+ on ne sait pas exadement comment es organisZ le collectif
qui 1@nime, ni meme s y a collectif), pilotZ par des institutions mZdicales avec un
comitZ scientifique et des auteurs-contributeurs tous praticiens. Pourtant I@nonciateur
ne parle pas uniquement de sa position d@xpert incontesable et incontesZ. PassZ la
premisr e page, on trouve trois types d@nonciateurs. Le premier es clairement instituZ :
il rZpond aux quesgions dont la liste figure ~ la gauche de I@cran et qui sont supposZes
intZresser le visiteur sous la forme d@n texte ou d@n enregistrement oral. Cet
Znonciateur n@g pourtant jamais explicitement prZentZ, ni identifiable ; il parle
d@utoritZ, de maniere simple et affirmative, il n@xprime aucun doute ; il n@< pas le
mZdecin mais n®@s pas non plus du c™Z des malades Le deuxiem e Znonciateur e le
visiteur inscrit dans le site et auquel on suppose que le visiteur sidentifie puisqud doit
lui emprunter sa manier e de formuler les quedions et les objets de sesinterrogatons.
Dans ce casl”, il y a en quelque sorte fusion entre cet Znonciateur et le dedinataire.
Erfin, en troiseme lieu, on voit dans certaines pages appara’tre un autre type
d@nonciateurs: des femmes qui ont eu un cancer et dont le tZmoignage a Z{Z
enregistrZ et dZcoupZ en courtes sZarces, puis placZ en regard des quesions qu@lles
abordent.
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On ne sait pas grand chose de ces femmes "~ part une photo en noir et blanc, un
prZnom, leur %ogeet |I@ogade leur cancer, mais cette prZsentation Ztablit un contragte
tres fort entre I@nonciateur universel, absent, et ces Znonciatrices Ccharnellement E
prZsentes au visiteur gr¥oeceau web. Le fait que ce qu@lles disent n@st pas accesible
sous forme Zcrite mais n@g saisissable que dans la continuitZ d@n enregstrement
renforce le contrage avec les autres formats informatifs du site: dans les pages
dedinZes aux professonnels, meme quand I@nhformation es formulZe sous la forme
d@n enregistrement oral, celui-ci es toujours accompagnZ d@ne reditution Zcite
(assimilable ~ un powerpoint). Lorsqu@ne patiente parle en revanche, son discours est
toujours attachZ "~ la personne et donc toujours rapportZ~ une forme de subjectivitZ.

L ONFORMATION CONTEXTUALISFE : LONFORMATION DANS L @QCTION

Le quatrl-m e type d@nformation ne rompt pasavec le model e du savoir expert, o c@st
un Znonciateur savant qui s@xprime, il s@utorise de la littZrature scientifique et d@lle
seule, mais il configure I@nhformation autrement : radicalement pour les patients et
partir d@ux et non ~ partir des savoirs des professionnels. Cette configuration en fait ne
se retrouve pas dans les sites francophones que nous avons ZudiZs; elle corregpond en
revanche au statut que les associations amZiicaines donnent "~ |@nhformation, en
particulier les deux tres importantes associations que nous avons ZtudiZes: |@merican
Cancer Scciety (ACS)et la National Bread Cancer Coalition (NBCC).

Le visiteur qui cherche de I@nformation sur le cancer du sein sur I@.CS se trouve face "
une offre adressZe. Ains mem es lesfiches explicatives sur le cancer vont plus loin que
|@nformation dialogique prZcZcente: s@l veut tout savoir sur le cancer du sein, le
visiteur va d@bord devoir situer son niveau de connaissances; veut-il un savoir
gZrZraliste, dZtaillZ ou encore plus spZcialisZ ? Ersuite, il a le choix entre plusieurs
formats : des explications gZrZrales sur le cancer, une consultation plus spZcifique sur
son cas (the decision tool qui I@idera ™ mieux comprendre son traitement et " interagir
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avec son mZdecin), des rZcits rZjouissants de |@popZe d@nciens malades des
renseignements prZcis sur les options thZrapeutiquestE

Comme dans les sites prZcZcemment ZudiZs |dnformation fabriquZe par les patients
eux-memes par exemple leurs interventions dans des forums, es digointe de la partie
strictement consacrZe " la prZsentation des connaissances sur les agpects mZdicaux de
la maladie. Mais ici le patient-visiteur es reprZsentZ ~ chaque Ztape de sa recherche ;
|@nformation es formulZe en fonction de lui Bou meme des lui multiples qudl peut
stre- pour lui donner la possbilitZ de comprendre et d@ntervenir (comme le dit
clairement I@ntitulZ d@ne section Cnews you can use E) Comme les lecteurs, les
Znonciateurs sont multiples: au c™Z de |@xpert, clairement situZ du c™Z de
|@ssociation et des malades des patients, des mZdecins, des politiques s@xpriment
pour rZpondre aux sollicitations de |@ssociation.

Ces deux cas amZricains nous paraissent particulisrement intZressants parce qus
proposent une fason de rendre exprimable et avec autoritZ un point de vue des
patients, ancrZ dans des revendications collectivement assumZes Cette intZgration des
patients dans |@rganisation meme de I@nhformation et sa rhZorique passe par deux
caractZristiques: d@ne part le renouvellement de Idnformation et d@utre part son
articulation avec les objectifs de |@ssociation. Ldhformation proposZe n@ en effet pas
le caracter e fermZ et figZ rencontrZ prZcZemment : lesarticles sont datZs les dates de
rZvison sont indiquZes des syntheses de |@tat actuel des travaux sont proposZs avec
une ample bibliographie toujours rZcente et renouvelZe.

La pluralitZ des locuteurs et le renouvellement des connaissances proposZes (ou du
moins |@sprit de veille qui les organlse) ne prodwsent pasun Zclatement du site ou un
effet de cacophonie parce qulls sont organisZs en fonction des grandes options
politiques de I@ssociation ; les deux associations ne sintZressent pas seulement ~ la
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prise en charge des malades mais elles prennent auss position par rapport aux grandes
controversesdu domaine. LaNBCC explicite sur son site lespositions qu@lle dZfend :

Sila visiteuse se pose des quedions sur |@utopalpation des seins, elle aura le point de
vue de |@ssociation qui s@ppose ~ celles d@n certain nombre de professionnel, mais
elle saura auss quelles sont les bonnes quedions ~ poser aux mZdecins pour savoir
comment ils se situent dans la controverse, les groupes qu@Ile peut contacter pour la
soutenir ou pour s@ngage " leur c™Z, voire elle recevra la formation ad hoc qui lui
permettra de devenir un militant efficace dans le combat pour d@utres formes de
dZpistage.

Dans ce model e de Idnformation contextualisZe, tout es donc fait pour donner de la
capacitZ d@ction au malade pour qudl puisse s@pproprier ce qui lui eg dit, quitte
poser des quedions ou = complZter par d@utres sources de renseignement et pour lui
permettre de rZagr face ™ |@nformation qu®lle lui parvienne par |dntermZdaire du site
ou par celui d@n mZdecin.

Ce type d@nformation qui donne du pouvoir au patient en I(Zcplpant par des savoirs
directement corrZIZs avec ses interrogations propres, son expZrience et son parcours
personnels, ne semble pas ~ notre connaissance, exister dans les sitesen franeais, (du
moins ed-il absent dans la quarantaine de sites que nous avons ZtudiZ9. Les
informations dispensZessur cessites semblent partir, dans leslesons, d@ne position oe
le patient es objectivZ pour aller vers des formes de reprZsentation limitZe, du plus
projectif, I@hformation cadre, ~ des formats un peu moins prescrits dans |@formation
dialogique. Rege pourtant qu@s se donnent pour ambition de parler au profane et de
se faire entendre de lui. Par quels mZcanismesy parviennent-ils ?
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Il. PAROLES DES PROFESSIONNELS/ PAROLES DES PATIENTS

Nous venons de voir que Idnformation mZdicale proposZe sur les stes franeais est
relativement verrouillZe. Toutefois, sans atteindre au caractere percutant qui lui est
donnZ dans les sites amZricains, I@formation de type dialogique illustre |@xistence de
positions plus nuancZesqui ne font pasfi du patient et de son point de vue. Dans cette
section, nous allons approfondir la question de la parole des patients sur lessitesdZdiZs
au cancer. Nous allons dZcouvrir que certains dispositifs octroient une visibilitZ et une
|ZgitimitZ ~ cette parole profane. Es-ce ~ dire que I@mprise du corps mZdical s@n
trouve mise © mal? Y at-il production de savoirs CprofanesE capables de
concurrencer ou de dZgabiliser lessavoirs professonnels ?

LA PAROLE DES PATIENTS PRIVATISfE

Les associations franeaises de patients agissent dans un contexte qui valorise la
certification de |@nformation. Cette certification se traduit globalement par une emprise
des professionnels sur les contenus et par un Zvitement du proble me de I@ncertitude en
ce qui concerne les connaissances scientifiques. Comment les associations gerent-elles
la tension entre la certification de I@nhformation et la libZration de la parole des
patients rendue possible par le mZdia Internet? Une fason de gZrer cette tension peut
consister ~ privatiser I@cces ~ la parole despatients. Si cette privatisation empech e une
large diffusion des propos ZchangZs elle a auss pour effet de renforcer le sentiment
d@ppartenance ~ une communautZ en dZlimitant clairement un dedans et un dehors.

C@4g le cas par exemple, de |@sociation Ensemble contre le Gist qui a pour but
d@nformer et de rZunir les malades atteints d@n Gist (acronyme de I@nglais CGasgro
Intestinal Stomal Tumour E) une forme tres rare de sarcome qui se situe au niveau de
|@ppareil digedif. Le site Internet de I@ssociation es construit sur une dZmarcation
entre deux espaces: celui, ouvert au simple visiteur, de I@nformation gZrZrale sur la
maladie, et celui, rZervZ aux membres de |I@ssociation, de discussion. La plupart du
temps, les mZdecins du comitZ scientifique signent les articles d@nformation : on
retrouve cette centralitZ des experts qui n@s pas mise ~ mal par une parole profane
dont la portZe se redreint ~ un petit groupe d@ndividus.
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LA PAROLE DES PATIENTS JUXTAPOSFE :

DG@utres sites peuvent limiter cette confrontation entre paroles professonnelles et
paroles profanes en ingtituant une sZparation nette entre les deux espaces La parole
profane existe, mais I@rchitecture du site rend difficile, voire impossible la reprise de
ce discours hors de son espace Cofficiel Ed@xpression.

C@g le cas par exemple du site privZ Doctissmo qui propose de |@nformation
mZdicale. Une rubrique du site traite du cancer. Pour chaque type de cancer, le visiteur
a acces ~ une information qui se dZcline sous divers formats : articles de vulgarisation,
fiches pZdagogiques vidZos, tess, brochures et forums. Cette multiplication des
mZdiums eg ordonnZe autour d@ne coupure nette: d@n c™Z les propos des
professionnels qui donnent toutes sortes d@nformations sur la maladie, de |@utre des
anonymes qui n®nt qu@n pseudonyme et aucune autoritZ. Il nQ a pas de rZele
valorisation de cette parole despatients : lesforums sont avant tout coneus comme des
lieux de communication et d@change, sur le modsl e d@ne entraide et non pas d@ne
revendication ou d@n savoir.
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Ldnvitation " participer aux forums appara’t en bas de pageet conduit = un egpace
sZparZ de celui de I@nformation officielle. Il s@git bien d@changer des points de vue
avec d@utres personnes dans le meme cas c@g-"-dire de se limiter ~ une rencontre
entre profanes De fait, aucune de ces discussions ne vient alimenter les dzbats dans
|@space professionnel.

LA PAROLE DES PATIENTS AU CI UR DU DISPOSITIF

Si certains sites franeai s privatisent I@cces ~ la parole des patients ou la cantonnent
un r™e secondaire, d@utresla transforment en un discours IZgitime et indispensable.

C@4g par exemple le casdu site des Essentielles une association de patientes atteintes
d@n cancer du sein. L@mportance de la parole profane sur la maladie es construite des
la page d@ccueil : |@rchitecture de celle-ci, en mettant c™e ~ c™e prZsentation de
livres de tZmoignages et acces au forum de discussion, rend visibles des patientes
Cactives et ZclairZesE que chaque visiteur peut facilement dZcouvrir en cliquant. Un
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petit encart, dans la colonne de droite ~ hauteur de I@cces aux forums, prZcise:
CEsentiellesnet es nZ de la volontZ de mettre en relation les personnes touchZes
directement ou indirectement par le cancer du sein, en leur fournissant un egace
d@nformations et des outils de communication pour Zwquer et partager leur
expZrience et rompre |@solement et lestabous crZZspar la maladie E. C@4 donc le site
en tant que lieu d@change qui eg valorisZ, plus que le site en tant que pourvoyeur

d@ne information mZdicale gZnZrale et dZsincamnZe, meme S cette derniere e
Zgakment prZsente.

Le site des Essentielles est construit sur le modsl e de la communautZ : celle desfemmes
malades d@n cancer du sein, et, plus gZrZralement, de toutes les femmes en tant que
cellesci sont susceptibles de dZvelopper la maladie. Le conseil d@dministration de
|@ssociation es d@illeurs uniqguement composZe de patientes ou de proches (de sexe
fZminin) de patientes

Ce model e de la communautZ appara’t clairement sur lesforums: ils sont tres actifs et
traitent de sujets divers, allant de la maladie et des relations mZdecins-malades "~ des
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quedions de vie quotidienne. Les participantes s@xpriment, Zchangent, et parfois
Zmettent descritiquesvirulentes, ~ |@ttention notamment du corps mZdical.

Quelquesextraits:

j'ai envie de piquer une colere
[68512] postZ le 24/01/2007 09:14:00

par simusette

c'est une honte !!

j'aurais du avoir mon rendez-vous avec mon onco en dZcembre, et quand
j'ai tZlZphonZ en juin pour le rendez-vous, la secrZtaire m'a dit de
rappeller en septembre, ce que j'ai fais, et I, elle me dit :

Monsieur RANDRIA est en consultation, je n'ai pas son agenda, rappellez
plus tard, © ce jour , je suis en retard, et je n'ose plus appeller !

ea m'Znerve !1!

le vZtZrinaire pour mon chien, il m'envoie un courrier en me proposant
une date !!!

c'est pas juste

simusette

a simusette

[72049] postZ le 03/03/2007 09:34:00
par dandoune007

bonjour,

je me promenai sur les forums et je suis tombZe sur le forum patient-
malade....

j'ai eu mon premier cancer du sein en 2003 ( un deuxieme en 2004 et un
troisieme en 2006).

A I'Zpoque, le chir m'a, plus ou moins, imposZ son oncologue (* I'Zpoque,
je ne savais pas ce qu'Ztait un oncologue..!).

Jai eu des relations trZs pZnibles avec cette oncologue? : trZs froide, trZs

28 C@st nous qui soulignons
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prZssZe, aucune relation humaine, pas moyen d'avoir des rZponses aux
guestions, etc.... JZtais un dossier parmi d'autres!!!!je sortais de chez elle
totalement dZmoralisZze....

Trois mZdecins (d'une autre corporation que la sienne), vu mon Ztat, m'on
conseillZe de changer d'encologue : c'est faisable. Il suffit de prendre un
rendez-vous chez un nouvel onco et c'est lui qui s'occupe du rapatriment
du dossier chez lui....

Je l'ai fait, sans aucun regret : une partie de la guZrison se fait par les
rapports que I'on a avec le mZdecin et avec les Zchanges qui se font...et
avec un DIALOGUE qui s'Ztablit. Merde, ce n'est pas un rhume que l'on a,
mais c'est la mort que I'on fr™e!

Renseigne toi sur tous les oncos disponibles chez toi, et fais ton choix
aprzs...

TrZs bon courage

effet Fec100
[85771] postZ le 08/08/2007 20:51:00
par Caracol

bin oui y a une astuce, I'Emend ! Sais-tu Mary pourquoi on ne t'en a pas
donnZ ? je pensais que e¢a faisait partie du "pack standard"” Fec, mais il
semble que ce soit assez nouveau.

En tout cas les tZmoignages tendent ~ dire que I'Emend est tres efficace
contre les nausZes. Jen ai eu pour mes 3 Fecl00, et ~ part cet horrible
gozt qui me dZglinguait l'appZtit, je n'ai quasiment pas ZprouvZ de
nausZe.

Mais I'Emend ne te servirait que pour la prochaine chimio. En attendant je
ne sais pas trop quoi te conseiller, peut-stre les bracelets anti-nausZe,
ceux qui appuient sur le point d'acupuncuture situZ dans le creux intZrieur
du poignet, entre les deux tendons, ~ une distance de deux Zpaisseurs de
doigts du bas de la main. Si tu n'as pas de bracelets tu peux toujours
essayer de masser ce point-1".

Bon courage !
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Lespatientes racontent leur expZrience, ce qui les conduit souvent ~ critiquer |@ttitude
de professonnels B dZcrits alors comme froids, distants, inhumains, autoritaires -, *
pousser les autres femmes ~ la rZacion D il faut se Cprendre en main E, changer
d@nterlocuteur-, ou encore ~ donner des conseils relatifs au traitement ou ~ la vie
quotidienne B de nombreux messages concernent les effets secondaires et les
CaducesE qui permettent de les attZnuer-. Cette parole profane invedit donc des
domaines traditionnellement rZservZs aux professonnels et constitue un contrepoint
|@nformation gZrZrale donnZe sur le site. Cette dermiere es en effet produite en
collaboration avec des mZdecins et demeure relativement CfigZeE. La charte prZcise
que Cle site est nZ d'une initiative personnelle et n'es sponsorisZ par aucun laboratoire
ni par aucun organisme. Cela lui garantit une totale indZpendance et une totale
impartialitZ. En revanche, les dossiers thZmatiques sont rZalisZs avec la collaboration
d'experts (chirurgiens, oncologues gZrZticiens, etc.) qui sont sollicitZsau cas par cas
en fonction dessujets E. Sur le site des Esentielles la parole profane es donc reconnue
et active, meme s cela ne se traduit pas dans |@space des experts par une prZsntation
dynamique desconnaissances

Le site de I@ssociation Anamacap, qui s@ccupe des malades du cancer de |la prostate,
propose un autre modsl e. Lespatients sont dZcrits comme des Znonciateurs importants
et les connaissances sur la maladie sont prZsntZescomme Ztant en Zvolution. Cette
caractZristique singularise le site d@namacap dans le paysage franeais. Cette vison est
dZfendue des la page d@ccueil. Par exemple, dans la rubrique CCommunications E,
qui fait Ztat de colloques ou de rencontres scientifiques diverses le prZsdent de
|@namacap raconte sa rencontre avec Cun grand professeur E:

C Jai rencontrZ cet ZtZ en Virginie, le docteur Charles MYERS, qui es aujourd®ui le
mZdecin spZcialiste du cancer de la prostate le plus renommZ dans le monde (il et lui-
meme atteint par un cancer de la prostate avancZ)! Voici les supplZmentations
mZdicamenteuses et alimentairesqu@ prZconise apres un traitement local pour retarder
toute rZcidive.! Vous remarquerez que |@nsemble des prZconisations sont ZtayZespar
des travaux scientifiques: ce qui vous permetira d@border sZrieusement le sujet avec
vos mZdecins.! L@ccason m@s donnZe pour prZciser une nouvelle fois que
I@GNAMACaP ne donne pas de conseils mais informe sur ce qui se pratique en France
etauss et surtout ~ I@tranger.!R. M.*° E

L@ssociation transmet une information en Zvolution que le patient pourra rapporter au
cours des consultations avec son mZdecin. Le patient es dZfini comme un acteur ™ part
entier e de sa prise en charge. Cette vision active du patient es auss matZrialisZe sur le
site par I@ppel ~ 1@xpression de chacun sur lesforums. Au milieu de la page d@ccueil,
sont placZesc™e ~ c™e deux rubriques CLes demiers articlesE/ CVos demiers
tZmoignageskE; rapprochement rZitZrZ en bas de page, ClLe lexique: connaissez-
vous ?E / ClLes derniers messages du forum E. Les concepteurs du site ont donc
rapprochZ la dZlivrance des connaissances de |@xistence d@ne parole de patients. E la

2 |e propos est anonymisZ ici mais |@uteur signe son propos dans le message.
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lecture du site, il appara’t toutefois que |@bjectif d@namacap n@g pas atteint, car les
forums demeurent peu actifs.

E travers lesdeux exemples qui viennent d@re dZveloppZs nous pouvons affirmer que
la parole des patients es effectivement visible et valorisZe sur certains sites franeais.
Par exemple, en ce qui concerne la quedion des effets secondaires les patients
prennent la parole, interpellent le corps mZdical, se donnent des conseils etc. Mais, sQ1
y a bien dialogues et dZbats, il ne faudrait pas conclure h%ivement " la constitution de
savoirs profanes En effet, lorsque |@n regarde de plus pres les forums, epace majeur
d@xpression de cette parole des patients, il appara’t que ceux-ci sont mal organisZs
peu lisibles et qu@s ne donnent lieu ~ aucune ou peu de syntheses ou mises en
perspective, ce qui ed indispensable pour Cmonter en gZhZralitZ E et produire un
savoir transmissible sur la maladie. Par exemple, dans le troiseme exfrait des
discussions sur le site des Esentielles la participante tente de synthZtiser des
informations qui circulent sur lesforums pour accrZditer son propos (ClestZmoignages
tendent ~ dire E) ce qui illustre la plZthore d@nformations disponibles On observe
Zgakment des mises en exergue de messages ou de tentatives de syntheses de
messages par les participants ellesmemes NZarmoins, il n§ a pas de porte-parole
identifiZs de cette parole des patientes Cette absence de porte-parole rend difficile le
passage du niveau individuel au niveau collectif et donc la remise en cause, ou du
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moins |@ttZnuation, d@ne coupure entre parole des professonnels et parole des
patients.

De maniere gZrZrale, sur les sites ZtudiZs il appara’t que la parole des patients a un
impact limitZ sur la production des savoirs officiels et I@mprise du corps mZdcal. Ces
associations cherchent-ellesde cette manisre ™ anticiper lesrZacions du corps mZdical
concernant la prolifZration des informations non certifiZes? Si nous ne pouvons pas
rZpondre entisrement ~ cette quedion, il faut noter que certaines associations
privatisent |@ace rZservZ aux Zchanges profanes et que celles qui mettent sur le
devant la scen e cette parole des patients ne se dotent pas desoutils pour la transformer
en ZnoncZsplus gZrnZraux, bref, pour opZrer le passage de I@ndividuel au collectif.

[11. LES MODALITfS D@CTION DU DESTINATAIRE

Dans les parties prZcZdentes nous nous sommes essentiellement intZressZes ™ la
manier e dont la relation du malade aux connaissances Ztait dZfinie, ou plus exactement
" |@ntre-dZfinition du patient et des diffZrentes formes de connaissance. Nous avons
constatZ qu@n France, une grande partie dessitesinstallent une cZsure forte entre deux
mondes: celui desconnaissances mZdicales appuyZesimplicitement ou explicitement
sur la rZiZrence scientifique, prZsentZescomme des faits incontedables, et auquel le
Cpublic En@ acces qu@u travers d@in filtre professionnel, et celui des expZriences des
patients, subjectives locales et qui ne peuvent accZder rZelement au statut de
connaissances

La manier e dont une articulation e mZnagZe,ou pas entre cesdeux espaceses, elle,
variable et dessine des postures diffZrenciZes: entre le site de I@QRC qui ne propose
pratiquement aucune articulation, celui de cancersein.net qui installe une supposZe
interaction professionnel/ profanes comme cadre de mise en forme et d@nonciation de
ces connaissances ou encore le site de IGNAMACAP o+ se dessine une mise en
perspective critique des connaissances par des patients-experts, s@sqwssent des
formats d@ction contragZspour les patients-destinataires ains reprZentZs

Dans cette partie, nous allons complZter ce premier panorama en essayant d@pporter
des ZIZments de rZponse ~ certaines quedions soulevZes au dZpart: s 1@n fait
|@ypothese que la transformation du rapport desindividus au monde mZdical s@ppuie
sur un CZquipement E pour I@ction qui leur e apportZ par desinstances” prZciser, au
nombre degguelles figurent en bonne place les associations, alors il ed crucial
d@nalyser prZcisZment les sites sur le cancer. Une des caractZristiques des sites web,
c@g prZcisZzment qu@ls ne se contentent pas de dZciire ou de prescrire des actions
possibles, mais qudls font faire des choses: tout parcours dans |@ntrelac textuel
suppose des actions du visiteur, actions qui sont certes prZinscrites dans |@rchitecture
du site, mais dont la successon prZcise es toujours le rZsultat de I@nteraction de
|@tilisateur avec le site. Par ailleurs, ils offrent, dans certains cas des possibilitZs
d@ction aux effets ~ distance : on peut rZagr sur un forum, parfois proposer un article,
adhZrer~ une association, faire un don etfc.

Cette description de I@ction nous permet d@mbrasser plus largement les diffZrentes
composantesdessites: en effet, jusquO prZsent, nous nous sommesconcentrZessur les
egacesplut™ consacrZs™ Information mZdicale, ~ dedination des patients, et~ ceux
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qui accueilllent I@xpression des personnes concernZes les malades ou leurs proches;
autrement dit, nous avons privilZgiZ un dedinataire particulier, le patient. Or en
abordant les sites avec cette nouvelle perspective, nous voyons se dZployer une
pluralitZ de dedinataires

FIGURES DE LONTERNAUTE ET FORMES DQCTION

Cing grandes catZgaies de dedinataires peuvent stre grossierement identifiZes: le
patient, le patient potentiel, le membre d@ne CcommunautZ E de dedin, le donateur,
le militant.

Le donateur es aisZment cernZ: il eg interpellZ de maniere directe, et dirigZ vers
|Gction sans Ztat d@ore. Dans le site de I@RC, on pourrait dire que c@g |le dedinataire
principal. Des la page d@ccueil, une multitude d@IZments convergent dans sa
direction : I@ppel central , sur fond orange Caidez la recherche E, seule injonction de
la page, le petit film publicitaire qui tente de balayer les rZicences du donneur
potentiel face ~ une possible inefficacitZ de la recherche, les nombreuses marques de
certification (label campagne d@ntZrt gZrZral, C, BVQI, utilitZ publique) et la partie
centrale qui se prZsente comme une fenstre ouverte sur le fonctionnement de I@RC et
tente de faire oublier leserrements passZs

Le visiteur qui se laisse happer par I@nvitation et rZpond "~ I@njonction qui lui eg faite
en cliquant sur le rectangle orange, se retrouve face ~ une sZrie de propositions tres
concretes et tres ZquipZespour passer ~ |@ction, y compris par |ntermZdiaire le plus
direct qui soit, ” savoir le paiement en ligne.
CVotre aide ed essentielle pour faire avancer la recherche

Donsenligne

Dons par courrier
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PrZlevement automatique
Assurancesvie

Legs

Donations

llsaident I'ARC E

Su le ste de I@RC, comme sur beaucoup d@utres sites qui instituent le donateur
comme une figure de dedinataire, pratiquement aucune information en termes
d®@rientation des recherches financZesn@s donnZe sur |@tilisation prZdse des fonds.
DZconnection qui correspond au traditionnel partage dest%o.cls et des compZtences

Le patient potentiel c@g celui auquel s@dressent les campagnes de prZvertion. Il est
lui aussi engagZvers I@ction ; une action qui peut «tre proposZe par et dans le site lui-
meme, par exemple dans le cas de Doctissmo, qui a mis en place une sZrie de teds
permettant au visiteur d@vauer son risque personnel d@tre confrontZ au cancer et qui
sgnalent par la meme occason les ZIZments sur legquels chacun peut agir pour
diminuer sesrisques De meme, le site de la Ligue contre le Cancer propose un suivi
santZ personnalisZ qui repose sur cette meme intrication de I@ction sur le site et de
|Gction hors du site: le site devient le vecteur par lequel organise une action
individuelle dZployZe dans le temps.
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Lesforums qui sont prZsents sur un certain nombre de sites interpellent le visiteur en
tant membre potentiel d@ne CcommunautZ de destin E: cette interpellation n@< pas
forcZment organisZe en tant que telle par les concepteurs du site, mais appara’t plut™
au travers des Csujets E des diffZrentes discussions B Cbesoin E, Cdemande E, Caide E,
Cpanique E, C?E P qui sont autant d@ppels lancZs ~ des compagnons d@nfortune.
Comme nous |@vons vu prZcZdemment, le site des Esentielles es construit autour de
ses forums ; mais cette politique va beaucoup plus loin et de maniere tres explicite :
des la page d@ccueil, la visteuse eg invitZe = devenir Cmembre du site E lequel
permet de constituer une CcommunautZ E; tout clic sur |@n desfils de discussion listZs
sur cette page fait basculer sur la page CCommunautZ E, accessible auss au centre de
la barre de menu placZe en haut du site. La visiteuse est incitZe ~ participer
|@xtension de cette communautZ en insZrant un lien vers le site ~ partir de ses propres
sites

Su le site de www.cancerdusein.org, la mobilisation, c@g-"-dire la transformation du
visiteur en personne engagZe appara’t comme le leitmotiv de la page d@ccueil : cet
engagement es visZ au travers d@ne sZiie ddnjonctions et d@ctions possibles qui
convergent vers cet objectif. Par exemple, un petit sondage es supposZ teser la
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connaissance de I@nternaute concemant le Cruban rose E portZ pendant le mois du
cancer du sein, action phare de I@ssociation, et qui renvoie tres directement au modsl e
de I@ngagenent solidaire autour du SIDA. Des messages invitent = participer ~ cette
manifesation ; une sZiie de vidZos, regroupZes sous le titre Cdes personnalitZs
s@ngagert : mobiliser la parole contre la maladie E prZsntent le parcours et la
signification particulier e que chacun accorde ~ I@ngagenent. LesCnews E font la liste
des acteurs institutionnels ou des entreprises qui participent ~ |@pZration et permettent
aux individus de sinscrire dans le mouvement sous desformestres variZes: achat d@n
stylo Zdition spZcial, commande de bracelets etc. Cet agpect es assez peu reprZentZ
dans la plupart des sites franeai s qui contrasent fortement avec les sites amZricains sur
lesquels se dZploie un Zventail d@ctions possbles pour |@ngagement: dons,
participation ~ des ZvZrements, bZnZvolat au profit de I@ssociation, militantisme au
sensplein.

Erfin, la figure du patient es partout prZsente, mais essentiellement au travers de
|@nformation mZdicale que nous avons dZcrite prZcZcemment et dont nous avons vu
qu@lle ingallait, dans la plupart des sites franeais, le patient dans une attitude
d@xtZiioritZ vis ~ vis des connaissances et de relative soumisson par rapport aux
dZtenteurs de ces connaissances

DUMfLANGE DES FIGURES

Comme nous |@vons signalZ en introduction, aux ftats-Unis, |@mergence de
mouvements actifs sur le cancer a ZiZ favorisZ, voire permis par des formes
d@rticulation entre desregistres auparavant sZparZs de |@xpZrience de vie personnelle
" l@nalyse critique du systsme de soins ou de |@rganisation de la recherche. D@e
|@mportance, maintenant que nous avons identifiZ diffZrentes postures engagZesdans
lessitesweb, de sinterroger sur cette possible articulation.

De ce point de vue, la diffZrence entre les sites franeai s et amZricains eg, on |@ dit,
frappante : la plupart des sites franeais construisent un ou deux dedinataires privilZgiZs
exceptionnellement trois. Et de fason tres significative, I@rticulation entre ces
diffZrentes figures es pratiguement inexistante. En fait, les sites gerent une forme de
juxtaposition, en utilisant justement les possibilitZs offertes par le web qui permettent
de dZlimiter plus nettement que sur un support papier desespacessZparZs

Par exemple, sur le site www.cancerdusein.org, les deux lignes de menu sur la page
d@ccueil renvoient pour la premiere = la personne engagZe,et pour la seconde ~ la
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patiente. Mais aucune voie de passage entre les deux : une fois entrZ dans un egpace
particulier, il n@xiste pas de communication ~ |@xception de cette double barre
prZsente sur chaque page.

Le site de I@\RC repose sur une dichotomie auss forte et nette ; parfois une mZdiation
peut exister au travers de la figure du patient potentiel et du r™e de la prZvertion : agir
pour la prZvertion, ce peut «tre sinstaller dans un entre-deux du patient et du militant.

Au del” de la juxtaposition, certains sitesdZploient une stratZgie de mZdiation. Cela es
tres net sur Esentielles E c¢c™Z de la communautZ, on trouve |@ssociation. La
mZdation entre ces deux egpacessOpere gr¥oe " la double appartenance des membres
du Conseil d@dministration, qui sont reprZsentantes de |@sssociation, mais, avart cela,
patientes Les dZclarations CpolitiquesE sont formulZes comme |@xpression d@ne
personne donnZe (non clairement identifiZe, donc "~ laquelle chacun peut se
confondre), dans un forum. Le CnousE ne peut se construire qu® partir d@n Cje E,
dZfini par cette communautZ de desgin. On peut sans doute hasarder |@ypothese qudl
s@git d@ne stuation transitoire : les dispositifs de participation et d@ntervention,
largement encouragZs voire provoquZs par la puissance publique et le 1Zgidateur,
pourraient aboutir ~ des mouvements de patients o |@ngagenent du collectif es plus
fortement articulZ avec |@xpZiience et |@xpression despersonnes

Dans une perspective totalement diffZrente, Doctissmo, le site santZ grand public le
plus frZquentZ, mZlange des registres discursifs (pZdagogique, scientifique, Zmotionnel,
critique, voire ludique avec lestegsE) , multiplie les Znonciateurs (mZdecin en blouse
blanche, journaliste, expert interviewZE), diversifie les mZdiums (vidZo, texte,
schZmas oral E) . MZdia de masse, Doctissmo veut plaire au plus grand nombre, mais
mZdia moderne il ambitionne dntZresser auss les publics individualisZs La
dZmultiplication des rubriques ne vise pas =~ augmenter |@tendu du savoir et sa
spZcialisation dans une perspective encyclopZdique, mais bien ~ permettre deslectures
diffZrentes, en fonction des attentes supposZsdeslecteurs, de leurs capacitZset de leurs
compZtences
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On pourrait se gausser des contradictions internes du site qui ouvre sa page d@ccueil
consacrZe au cancer sur la polZmique sur |@tilitZ du dZpistage pour mieux expliquer
dans une autre page son caractere indispensable. Mais cette approche libZrale du
travail d@nformations comme marchZ qui doit proposer desproduits du gozt de chacun
ouvre en dZfinitive plus largement les postures permises aux patients-lecteurs, au point
d@illeurs que juste ~ c™Z de Idnformation CcertifiZeE, le lecteur es invitZ " venir
Cdiscuter Elesnouvelles

Les sites amZiicains, on |1@ vu, mettent ~ Zquivalence des la premiere page du ste
toutes lesfigures possibles du patient, militant, chercheur d@nformation, membre d@ne
communautZE, sansdistinction de style ou de format.
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A chaque moment, y compris dans les pages d@xplication spZcialisZe, le meme
mZlange es maintenu et |@n peut toujours passer d@ine posture ~ |@utre : stre malade
et s@ngager dans un comitZ local ; raconter son histoire et se former ~ |@ctivismeE
Dans cette perspective, fournir de I@nformation au malade (ou se former c™Z malade),
c@g bien participer ~ |@ction publique de I@ssociation :

NBCCF believesthat being informed can help you get better care. Patients who know
more about their care choicestend to worry less and get better reaults. If you live in the
United States you can get excellent breag cancer care. But you could also get care that
iswrong for you. This can happen even with good insurance and good doctors. Sane
bread cancer patients get very poor care. NBCCF is fighting for a better system. But for
now, you need tips for getting care that is right for you.
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CONCLUSION

Au terme de cette analyse, un constat simpose: globalement, les sites franeais
proposant de |@nformation sur le cancer se conforment ~ la dZfinition traditionnelle de
la relation patients-professionnels qui donne ~ ces derniers une autoritZ quas
incontedable. Ces professionnels sont systZmatiquement mobilisZs pour certifier les
connaissances dZlivriZessur la maladie. Si aujourd®ui les mZdecins disent |@ncertain
durant la consultation, |@nhformation sur Intemet demeure le monopole des
professonnels, ou de leurs relais, qui tendent ~ la Cfiger E ou, du moins, ne la
prZentent pas dans sa dimension dynamique. La parole des profanes a pourtant la
possibilitZ d@merger sur de nombreux sites, elle es meme parfois prZentZe comme
indispensable. Toutefois, les dispositifs ZtudiZs ne vont pasjusqu@u bout : cette parole
ed souvent cantonnZe ~ un r™e d@ntraide, ou, S le modele s@vere plus ouvert,
privatisZe ou non synthZtisZe. Il semble que I@bsence de traducteurs, de porte-parole,
soit un frein puissant = I@mergence de savoirs profanes en cancZrologie. Par ailleurs,
les formes d@ction proposZes aux patients ou aux visiteurs des sites sur le cancer
s@rientent principalement dans deux directions: le simple don, sans possibilitZ de
dZbattre de |@llocation des fonds, et la conditution dne communautZ prodiguant
solidaritZ et soutien ~ ses membres |l n® a pas |” encore, de subverson du modsl e
traditionnel franeais: les associations s@ccupent avant tout du soutien et de la
vulgarisation de I@nformation. La situation franeaise n@s donc pas comparable ~ la
stuation amZricaine o+ les associations ont su dZvelopper une approche militante du
travail associatif.

Doit-on conclure ~ I@nanitZ de la mobilisaion du medium Intemet pour les
associations franeai ses de cancZreux ? Le constat prZcZdent es en rZalitZ nuancZ par
deux observations. Tout d@bord, lesassociations ou d@utres groupes en invedissant le
Web, ont poussZ les professionnels ~ s§ intZresser, et ains ~ reconna’tre |@xistence
d@n nouvel egpace d@xpresson concurrent au champ de la mZdecine traditionnelle.
Le financement que nous avons obtenu de IGNCA en est une illustration parmi d@utres
DG@utre part, les possibilitZs offertes par |@aiture sur le Web ont permis I@mergence
d@ne parole profane I1Zgitime, et parfois meme reconnue comme un Znonciateur auss
important que I@ssociation ou la parole des experts. Les dispositifs - tels que les
forums, les foires aux quedions, les espaces de tZmoignage ou bien encore
|@ncrustation de sZquences vidZo - ont, de fait, rendu visibles les patients et certaines
de leurs revendications. Sile passage de I@ndividuel au collectif n@< pas constatZ, des
collectifs de patients sont en germe et la parole individuelle se fait parfois critique.
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