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INTRODUCTION 
INTERNET ET L ÕI NFORMATI ON  

DES PATI ENTS A TTEI NTS DU CA NCER 

 

 

Depuis plus de vingt ans, les technologies de lÕinformation et de la communication ont 
connu dans le domaine de la santŽ un dŽveloppement considŽrable, bien 
quÕinŽgalement rŽparti entre les diffŽrentes applications. Celui dÕInternet est 
spectaculaire : la santŽ y reprŽsenterait aujourdÕhui le secteur le plus actif ˆ la fois du 
point de vue de la production, mesurŽe par le nombre de sites ou de forums de 
discussion, ainsi que de celui de lÕutilisation. Dans les pays fortement ŽquipŽs, cette 
derni•r e a atteint des proportions considŽrables : en 2002, plus de cent millions 
dÕAmŽricains ont recherchŽ des informations mŽdicales sur Internet et plus de 40% 
disent que cela a affectŽ les dŽcisions quÕils ont prises (Forkner-Dunn, 2003). 

Ces relations entre Internet et la santŽ font lÕobjet depuis quelques annŽes dÕune 
littŽrature abondante avec de nombreuses spŽculations sur les impacts de la e-santŽ : 
cette littŽrature Žmane pour une grande part des professionnels de la santŽ, mŽdecins 
ou spŽcialistes de lÕinformatique mŽdicale. On trouvera comme exemples types de 
publications dans une revue scientifique enti• rement vouŽe ̂  ces questions, le Journal 
of Medical Internet Research1,  des articles portant sur la labellisation des sites 
mŽdicaux, le jugement des mŽdecins sur les Žchanges par messagerie Žlectronique 
avec leurs patients, la prŽsentation dÕun programme de dŽtection et de traitement de la 
dŽpression pour les jeunes par Internet, les facteurs socioŽconomiques intervenant dans 
lÕutilisation Internet, les attentes des utilisateurs face ˆ Internet. Le British Medical 
Journal2, qui, avec lÕensemble de ses Žditions et de ses archives en ligne, offre une base 
de donnŽes spectaculaire, se penche tout particuli• rement sur la qualitŽ des 
informations du Web, une grande source dÕinterrogations pour les mŽdecins.  

UNE DISCUSSIONSOUVENT POLARISƒE 

La discussion autour des effets Internet est souvent tendue entre deux perceptions 
opposŽes. Un premier courant technophile le consid•r e comme la source dÕune 
reconfiguration radicale de la mŽdecine parce quÕil est supposŽ Žmanciper les patients 
de la tutelle des mŽdecins : il met ˆ leur disposition des sources dÕinformation 
multiples, leur permet de rentrer dans les contenus mŽdicaux, de trouver des pairs avec 
qui dialoguer, Žchanger des expŽriences, et in fine de constituer une expertise 
collective concurrente de celle des mŽdecins. LÕinternaute est lÕavenir de la mŽdecine, 
pourrait-on dire en suivant (Jadad, 1999) et bien dÕautres auteurs : 

                                            

1 http://www.jmir.org/ 

2 http://bmj.bmjjournals.com/ 
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Ç Cette technologie constitue une rŽvolution aussi importante en mani• re de 
dŽlivrance des soins que celle crŽŽe en son temps par la rupture avec lÕŽchoppe du 
barbier. Les gens y gagneront un pouvoir dÕexpertise qui leur permettra de mesurer les 
diffŽrentes options disponibles pour les soigner. Les diagnostics et les traitements seront 
dispensŽs de mani• re interactive et par voie Žlectronique È (Rice, 2001) 

Ç Internet est plus qu'un moyen de diffuser de l' information mŽdicale. Il devient un 
environnement dans lequel les r™les traditionnels et les relations entre professionnels de 
la santŽ, journalistes et consommateurs d' information sont transformŽs, et les usagers 
apprŽcient d'avoir un contr™le croissant sur la sŽlection, la diffusion et m• me 
l' interprŽtation des informations mŽdicales. È (Wikgren, 2001) 

Ce type dÕanalyse, ˆ caract•r e quasi prophŽtique, repose sur une assimilation des 
usages potentiels aux caractŽristiques de lÕoffre dÕinformation telle quÕelle a ŽtŽ rendue 
possible par la technologie. Ces caractŽristiques sont au nombre de trois : la 
disponibilitŽ des informations, en tout temps, en tout lieu, qui, dans le domaine 
mŽdical, est considŽrŽe comme une rupture fondamentale avec la situation prŽcŽdente 
(Ball et Lillis, 2001), la quantitŽ dÕinformation qui nourrit Ç lÕextase Internet È 
(Finkielkraut et Soriano, 2001), la diversitŽ de ces informations,. Cette diversitŽ 
constitue lÕinnovation majeure, puisque lÕinternaute peut naviguer entre des contenus 
provenant aussi bien des chercheurs, des institutions gouvernementales, des 
laboratoires pharmaceutiques, des journalistes et des patients eux-m•mes3. 

Ë lÕinverse, le courant technophobe consid• re Internet fait peser une menace grave sur 
lÕorganisation de la santŽ. Dans cette perspective, la disponibilitŽ massive 
dÕinformations sur Internet suscite critiques et apprŽhensions. Est visŽe tout dÕabord la 
qualitŽ de lÕinformation (Walstrom, 2001), en raison de lÕabsence de filtrage ou de 
labellisation et de la capacitŽ laissŽe ˆ chaque personne de produire et rendre des 
informations non contr™lŽes. De mani•r e gŽnŽrale, le patient nÕest pas considŽrŽ 
comme ayant des compŽtences lui permettant de sŽparer le bon grain de lÕivraie, ni 
m•m e de sŽlectionner les informations pertinentes par rapport ˆ son cas personnel : la 
profusion apportŽe par Internet appara”t alors comme une source de confusion, 
susceptible de dŽtŽriorer la confiance absolue que le patient est supposŽ placer en son 
mŽdecin, auquel il doit dŽlŽguer la conduite du processus menant ˆ la guŽrison. Le pire 
est atteint, lorsque armŽs de leurs documents glanŽs sur le Web, les patients sÕappuient 
encore sur un autre dispositif Žlectronique, le email, pour demander des explications 
inutiles, qui font perdre du temps aux mŽdecins dŽĵ  surchargŽs (Kassirer, 2000; Moyer, 
et al., 1999; Patt et al., 2003). Par ailleurs, ce trop-plein informatif a, selon les 
mŽdecins, des effets secondaires redoutŽs : il augmente le stress des malades, leur 
tendance ˆ la dŽpression et accro”t leur solitude. Des chercheurs parlent m•m e 
Ç dÕusages pathologiques È pour les personnes qui consultent Internet ˆ la suite de 
difficultŽs psychologiques ou professionnelles et qui seraient particuli• rement solitaires 
(Bauerle et Kreps, 2003 ; Kraut et al., 1999). 

                                            

3 sur les diffŽrentes formes dÕengagement des patients sur leurs sites web : Hardey, M., 2002, "The story 
of my illness": personal accounts of il lness on the internet, Health, 6, 1, pp.31-46.. 
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QUELLE SPƒCIFICITƒ POUR LE CANCER ? 

La littŽrature qui porte plus spŽcifiquement sur le cancer et ˆ laquelle nous allons nous 
intŽresser ne tranche pas par rapport ˆ cette prŽsentation gŽnŽrale. Le corpus que nous 
avons rŽuni et qui traite ˆ la fois du cancer et Internet est constituŽ dÕune cinquantaine 
dÕarticles, provenant pour un tiers de revues de sociologie de la mŽdecine, pour un 
autre tiers de revues mŽdicales, et enfin, pour le tiers restant, de revues spŽcialisŽes sur 
les technologies de lÕinformation et de la communication et en particulier sur 
lÕinformatique mŽdicale4. 

Avant dÕentrer dans le vif du sujet, signalons cependant quÕil est dŽlicat de parler en 
toute gŽnŽralitŽ du cancer ˆ partir des ŽlŽments de littŽrature disponibles. En effet, les 
diffŽrentes formes de cancer sont inŽgalement reprŽsentŽes : le cancer du sein est tr• s 
prŽsent. Par un effet de symŽtrie, le cancer de la prostate est lui aussi souvent ŽtudiŽ et, 
dans un nombre important de cas, ces deux formes de cancer font lÕobjet dÕune 
comparaison : Žtant des cancers spŽcifiques du point de vue du sexe, et ayant tous 
deux des implications en terme de genre et de sexualitŽ, ils se pr•t ent bien ˆ  des 
analyses qui vont chercher ˆ mettre en Žvidence le r™le du genre dans la construction 
de la maladie, dans les modes dÕengagement des patients en mati• re de 
communication et dans lÕapprŽhension des aspects non strictement mŽdicaux. A c™tŽ 
des contributions qui traitent de ces deux formes de cancer dominantes ou du cancer 
en gŽnŽral, quelques articles traitent des cancers pŽdiatriques, des tumeurs cŽrŽbrales 
et des cancers gastro-intestinaux. Cette inŽgalitŽ de traitement des diffŽrentes formes de 
cancer appara”t plus ou moins en concordance avec la rŽpartition des sites en langue 
fran•ai se, puisque les sites spŽcialisŽs se concentrent sur ces pathologies, auxquelles il 
faudrait ajouter les leucŽmies. 

Enfin, compte tenu des dŽlais de rŽalisation des recherches et de publication, beaucoup 
dÕarticles se rŽf•r ent ˆ des situations qui prŽvalaient entre 2000 et 2003 : Žtant donnŽ la 
vitesse de transformation de Internet, les constats faits ˆ lÕŽpoque peuvent dŽĵ  •t re 
dŽpassŽs dans certains cas, m•m e si des ŽlŽments dÕanalyse sont encore dÕactualitŽ. 

Avant dÕentrer dans le vif du sujet, il nÕest pas inutile dÕen interroger la pertinence : 
dans quelle mesure les personnes concernŽes par le cancer recherchent-elles des 
informations sur Internet concernant leur maladie ? Diverses enqu•t es permettent dÕen 
avoir une petite idŽe :par exemple (Winefield et al., 2003) a ŽtudiŽ un groupe de 78 
femmes avec un cancer du sein afin de mettre en relation lÕutilisation Internet et lÕŽtat 
psychologique des femmes. 36% des femmes avaient acc•s ˆ Internet et un peu plus de 
la moitiŽ (soit 20% du total) ont utilisŽ ce moyen pour trouver des informations sur leur 
maladie. Sur les 139 patients atteints du cancer du poumon qui ont ŽtŽ interrogŽs par 
Peterson et Fretz (2003), 16% dŽclarent avoir recouru ˆ Internet, mais 60% expriment 
leur intŽr•t  par rapport ˆ cette possibilitŽ, proportion proche de celle retrouvŽe par 
Monnier, et ses coauteurs (2002) qui obtiennent 70% en ayant interrogŽ 319 personnes 
venant en consultation dans un centre spŽcialisŽ dans le traitement du cancer. 
Eysenbach (2003) a rŽalisŽ une compilation des Žtudes disponibles sur le sujet (24) 
rŽalisŽes en 1998 et 2003, ce qui reprŽsente 8697 patients : il a constatŽ quÕen 

                                            

4 voir bibliographie en annexe. 
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moyenne lÕutilisation Internet est assez importante (39%), sous-estimŽe par les 
mŽdecins qui lÕŽvaluent en moyenne ˆ  30%. Cependant, les pourcentages dÕutilisateurs 
varient de mani•r e importante entre les Žtudes, puisque la proportion passe de 4% ˆ 
58%. Cette variation peut •t re rapportŽe au fait que les enqu•t es ont ŽtŽ rŽalisŽes dans 
diffŽrents pays ˆ diffŽrentes pŽriodes, et quÕelles adoptent des mŽthodes variŽes. Par 
ailleurs, la proportion de patients utilisant Internet semble dŽpendre du type de cancer : 
34% des femmes atteintes de cancer du sein, 27% des hommes atteints de cancer de la 
prostate, 18% des patients atteints de tumeurs ˆ la t•t e ou au cou, 16% de patients 
atteints de cancer du poumon. On constate une certaine convergence entre lÕutilisation 
Internet, la proportion de sites, et lÕintŽr•t  des chercheurs pour certains cancers. A ces 
chiffres, il convient dÕajouter les proches de patients qui peuvent consulter Internet ˆ la 
place et pour des patients : Eysenbach estime que 15 ˆ 20% des malades atteints du 
cancer sont des utilisateurs indirects Internet. 

Des travaux plus rŽcents semblent montrer, de mani• re non surprenante, que 
lÕutilisation dÕInternet pour la recherche dÕinformations relatives ˆ la santŽ est en 
croissance : Schwartz, et al. (2006) ont rŽalisŽ une enqu•t e aupr•s dÕenviron 1 300 
personnes : 65% dÕentre elles avaient acc•s ˆ Internet et 74% de celles qui avaient 
acc•s, soit environ 48% de la population totale lÕont utilisŽ sur des questions de santŽ, 
les mŽdecins ayant lˆ encore tendance ˆ sous-estimer ces pratiques. De plus, dÕapr•s 
Bass, et al. (2006), lÕoutil gagnant en crŽdibilitŽ, les personnes qui sont nouvellement 
diagnostiquŽes augmentent significativement leur utilisation Internet, voire se mettent 
pour la premi• re fois ˆ utiliser Internet. 

La littŽrature disponible am•ne donc au constat dÕune utilisation importante dÕInternet 
par les personnes concernŽes par le cancer et dÕune croissance rŽguli•r e et rapide de la 
proportion des utilisateurs.  

LA QUALITƒ DES INFORMATIONS, OBJECTIF OU FAUX PROBLéME ? 

Compte tenu de lÕampleur supposŽe de lÕusage dÕInternet par les patients, rien 
dÕŽtonnant ˆ ce quÕun certain nombre dÕauteurs se penchent sur la qualitŽ de 
lÕinformation disponible. Eysenbach, et al. (2002) ont rŽalisŽ une revue systŽmatique de 
la littŽrature traitant de ces questions. Ils ont retenu 79 articles qui ont ŽvaluŽ au total 
pr•s de 6 000 site. Les crit•r es de qualitŽ les plus souvent utilisŽs sont lÕexactitude/la 
prŽcision qui renvoie gŽnŽralement ˆ la conformitŽ avec lÕ evidence-based medicine, la 
complŽtude qui est ŽvaluŽe par un indicateur de couverture dÕun ensemble de sujets 
dŽfinis a priori comme devant •t re abordŽs, la transparence qui repose sur la 
disponibilitŽ de donnŽes sur les auteurs des contenus, les sources sur lesquelles ils se 
sont appuyŽs etc., la lisibilitŽ (ŽvaluŽe ̂  partir de diffŽrentes mŽthodes qui prennent en 
compte la longueur des phrases, le vocabulaireÉ) 5, et le design du site. 70% de ces 

                                            

5 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 sÕagit dÕune Žtude sur la lisibilitŽ des sites sur le cancer du sein, de la 
prostate et des cancers colorectaux : les auteurs en concluent que la lisibilitŽ des sites est faible, quÕelle 
va en se dŽgradant du haut de la page vers le bas et quÕelle est moins ŽlevŽe pour les cancers 
colorecteux que pour les cancers du sein et de la prostate. 
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Žtudes concluaient ˆ lÕexistence dÕun probl•me de qualitŽ des sites, mais produisaient 
en m•m e temps des apprŽciations non concordantes, dÕo•  la conclusion dÕEysenbach 
et ses coll•gues qui prŽconisaient lÕŽtablissement dÕune mŽtrologie plus assurŽe pour 
mesurer la qualitŽ des informations. 

Sur cette question de la qualitŽ et en ce qui concerne spŽcifiquement le cancer, deux 
ensembles de travaux peuvent • tre distinguŽs, en premi•r e approximation, selon les 
types de contenu quÕil sÕagit dÕŽvaluer. 

LES TRAITEMENTS COMPLƒMENTAIRES OU ALTERNATIFS, UNE CIBLE POUR LA CRITIQUE 

Tout dÕabord, certains auteurs sÕintŽressent aux sites qui dŽlivrent de lÕinformation sur 
les traitements complŽmentaires du cancer et sur les mŽdecines alternatives. Ces 
approches thŽrapeutiques sont considŽrŽes comme potentiellement dangereuses, en 
cela quÕelles peuvent dŽtourner les patients des traitements conventionnels. Leurs 
promoteurs sont soup•o nnŽs dÕabuser du dŽsespoir et de la crŽdulitŽ des patients et de 
leur faire miroiter des promesses que ces mŽdecines ne peuvent tenir. Pour repŽrer les 
contenus ˆ analyser, Matthews, et al. (2003) ont fait une interrogation portant sur trois 
traitements alternatifs. Ils ensuite ŽvaluŽ les 194 sites repŽrŽs en prenant en compte 
quatre crit• res : le fait que lÕon puisse acheter des produits sur le site, la prŽsence de 
tŽmoignages de patients, la description des produits comme des traitements contre le 
cancer, ou comme nÕayant pas Ç dÕeffets secondaires È. Sur les 194 sites ŽtudiŽs, 90% 
vŽrifient au moins un de ces crit•r es, ce qui pour les auteurs suffit ˆ les disqualifier. Ils 
concluent sur la quantitŽ phŽnomŽnale ˆ leur sens de dŽsinformation mŽdicale sur 
Internet en insistant sur le fait que m•m e les 10% de sites qui ont ŽchappŽ ̂  lÕinfamie 
nÕen dŽlivrent pas pour autant de lÕinformation de qualitŽ. On peut noter quÕils 
nÕexplicitent en aucune mani•r e les crit•r es quÕils ont choisis ; nous en sommes donc 
rŽduits ˆ en infŽrer une justification : le premier renvoie ˆ une position intŽressŽe qui 
transforme toute information en possible publicitŽ et le troisi•m e ˆ une information 
Ç mensong•re È dans la mesure o•  aucune Žtude ne permet de valider une telle 
affirmation. En revanche, le quatri•me crit• re est Žnigmatique Ð serait-ce que la 
mention Ç effets secondaires È est considŽrŽe comme un marqueur explicite des 
traitements Ç sŽrieux È ? Et le second tr•s surprenant : en dehors de tout autre marqueur 
qui fait penser ˆ une tromperie ou ˆ lÕusurpation de qualitŽs, comment la parole des 
patients peut-elle en elle m•me •t re considŽrŽe comme un indicateur de la 
dŽsinformation ?  

Schmidt et Ernst (2004) ont menŽ une Žtude comparable sur 32 sites avec des crit•r es 
similaires, quoiquÕun peu plus explicites : le site dŽcourage-t-il lÕutilisation de la 
mŽdecine conventionnelle ou lÕadhŽsion ˆ  lÕavis du clinicien ? Fournit-il des opinions 
et des expŽriences ou des ŽlŽments factuels ? Donne-t-il des informations 
commerciales ?) ; ils combinent cette approche avec une analyse basŽe sur le score de 
Sandvick qui a ŽtŽ dŽveloppŽ ̂  partir des crit• res du Health On the Net  Code (HON), 
ainsi quÕavec une analyse des liens : ils arrivent ˆ une conclusion beaucoup moins 
alarmante que celle de Matthews et al. puisque dÕapr•s eux, la grande majoritŽ des 
sites dispensent une information de qualitŽ moyenne et renvoient par lÕintermŽdiaire de 
liens vers des sites reconnus sur le cancer ; seuls trois dÕentre eux peuvent •t re 
considŽrŽs comme vŽritablement dangereux car dŽcourageant les patients de suivre les 
traitements conventionnels et/ou prŽtendant que ces traitements tuent 80% des 
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patients. A la diffŽrence de Matthews et al., ils nÕont pas privilŽgiŽ une entrŽe par un 
nombre limitŽ de traitements Ð dont on peut se demander dans quelle mesure le choix 
ne prŽdŽterminait pas le type de rŽsultats auxquels les auteurs arrivent Ð mais ont 
repŽrŽ les sites ŽtudiŽs par une interrogation, rŽpŽtŽe sur 8 moteurs de recherche, 
beaucoup plus large (Ç mŽdecine alternative ou complŽmentaire È et cancer). On note 
cependant dans leurs crit•r es une opposition entre Ç expŽriences, opinions È et 
Ç donnŽes factuelles È qui nÕest pas sans Žvoquer la disqualification de la parole des 
patients opŽrŽe par Matthews et al. et qui ne laisse pas la place ˆ une possible 
complŽmentaritŽ entre ces deux types de contenus.  

QUELLES QUALITƒS POUR LES SITES SUR LE CANCER ? 

Le second ensemble de travaux sÕintŽresse ˆ la qualitŽ de lÕinformation sur les sites 
portant spŽcifiquement sur le cancer : Weissenberger, et al. (2006), par exemple, se 
proposent de faire une Žvaluation de lÕinformation dŽlivrŽe sur les cancers gastro-
intestinaux et, ce qui nous intŽresse tout particuli•r ement, de la capacitŽ des sites ˆ 
prendre en compte les prŽoccupations des patients. Ils ont repŽrŽ 165 sites en langue 
allemande qui consacrent au moins une partie de leurs contenus aux cancers gastro-
intestinaux ; ils en ont ŽvaluŽ la disponibilitŽ au moyen dÕun double indicateur : 
prŽsence sur 14 moteurs de recherche, rang moyen dÕapparition sur les moteurs de 
recherche, puis ont passŽ les sites ou parties de sites au crible dÕun questionnaire 
comprenant 36 items, dont la justification, lˆ  encore, nÕest pas explicitŽe. Parmi ces 
crit•r es, on trouve des ŽlŽments aussi divers que la cible du site, le temps de 
chargement, la prŽsence du HON Code, lÕindication des sources et des auteurs des 
contenus, le fait que le site montre une prŽfŽrence forte pour une option thŽrapeutique, 
ou propose une possibilitŽ pour les patients de poser des questions. Par ailleurs, les 
contenus proprement mŽdicaux sont ŽvaluŽs en rŽfŽrence ˆ lÕevidence-based medicine 
et aux recommandations en cours. Les auteurs concluent sur le fait que les sites qui 
sont les plus aisŽment accessibles pour les patients (dans les premi•r es pages des 
moteurs de recherche) nÕont pas les meilleurs contenus informationnels et ne sont pas 
les plus rŽceptifs aux prŽoccupations des patients ; en consŽquence, les mŽdecins 
doivent guider les patients dans leur parcours sur Internet et leur indiquer les meilleurs 
sites. Si lÕintention Ð prendre en compte les prŽoccupations des patients dans 
lÕŽvaluation des sites Ð est intŽressante et assez novatrice, force est de constater que la 
mŽthode utilisŽe reste extr•m ement opaque. En dehors de crit• res en termes dÕusage 
(temps de chargement, usability etc.), les seuls crit•r es explicitement citŽs comme 
traduisant les prŽoccupations des patients sont la mention (en fait la non mention) des 
groupes dÕentraide, le fait de prendre en compte la localisation de la maladie et les 
probl•m es de pudeur ou de honte des patients (sans que lÕon sache prŽcisŽment ˆ quoi 
cela renvoie), le fait pour le patient de pouvoir poser des questions. On reste dans un 
mod•l e extr•m ement classique de lÕinformation qui distingue un Žmetteur, compŽtent 
et reconnu, et un rŽcepteur plut™t passif, et qui met lÕaccent sur la dimension 
objectivŽe de lÕinformation : lˆ  encore, la question des apports potentiels des patients, 
du partage de leur expŽrience reste inexplorŽe. 

Dans un travail pourtant antŽrieur, Hargrave, et al. (2003) ont finalement ŽtŽ plus loin 
dans la prise en compte de lÕusager, et ceci bien quÕils ne lÕexplicitent pas 
compl•t ement. Ils ont rŽalisŽ une Žvaluation de la qualitŽ de lÕinformation disponible 
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sur Internet pour le grand public ˆ propos des tumeurs cŽrŽbrales de lÕenfant. Apr•s un 
processus assez complexe, les chercheurs ont sŽlectionnŽ 22 sites quÕils ont examinŽ 
plus en dŽtail en utilisant dÕune part une mŽthode dÕŽvaluation de la lisibilitŽ6 et dÕautre 
part le questionnaire Discern qui permet dÕŽvaluer le contenu des sites sans •t re 
spŽcialiste. Ce questionnaire comprend deux parties : 

- la premi•r e porte sur la fiabilitŽ de l' information qui doit •t re rŽfŽrŽe, balancŽe, datŽe, 
situŽe : 

1. Les objectifs sont-ils clairs ? 
2. Le document atteint-il ses objectifs ? 
3. LÕinformation est-elle appropriŽe ? 
4. Les sources dÕinformation utilisŽes pour la rŽalisation de ce document sont-elles 
prŽcisŽes ? 
5. La date ̂  laquelle cette information a ŽtŽ mise ̂  jour est-elle prŽcisŽe ? 
6. LÕinformation est-elle objective et appropriŽe ? 
7. Le document fournit-il des dŽtails sur des sources additionnelles dÕinformations ? 
8. Fait-il mention de zones dÕincertitude ? 

- la seconde porte sur la prŽcision des informations par rapport aux traitements : 

9.   DŽcrit-il comment chaque traitement agit ? 
10. DŽcrit-il les avantages de chaque traitement ? 
11. DŽcrit-il les risques de chaque traitement ? 
12. DŽcrit-il ce qui surviendrait si aucun traitement nÕŽtait envisagŽ ? 
13. DŽcrit-il comment les choix thŽrapeutiques peuvent affecter la qualitŽ de vie ? 
14. Est-il clair quÕil puisse y avoir plus dÕune option thŽrapeutique ? 
15. Apporte-t-il une aide ̂  la dŽcision thŽrapeutique ? 

Au travers de ce questionnaire, on voit appara”tre deux traits distinctifs par rapport aux 
approches courantes. DÕune part, les connaissances, la mŽdecine elle-m•m e, ne sont 
plus unes et indivisibles : le doute, lÕincertitude, lÕincomplŽtude ont acquis droit de 
citŽ. DÕautre part, la recherche dÕinformation est intŽgrŽe dans un processus qui 
comporte des moments de dŽcision et dÕaction. La question nÕest donc plus de savoir si 
lÕinformation dispensŽe est la plus juste par rapport ˆ un supposŽ consensus 
scientifique sur le probl•me en cause, mais de savoir si elle est utile et appropriŽe dans 
un contexte de co-dŽcision thŽrapeutique. 

Les auteurs concluent au caract•r e globalement insatisfaisant des sites, non pas 
tellement parce quÕils offriraient une information incompl•t e, manquant de prŽcision, 
voire inexacte, mais plut™t parce quÕils nÕoffrent pas une information susceptible de 
rŽpondre aux questions que lÕon peut anticiper des parents : 

Ç La plupart des sites consultŽs nÕapportent aucune information susceptible dÕintŽresser 
une personne ˆ  la recherche de renseignements relatifs ˆ  la tumeur considŽrŽe. Les 
raisons sont diverses. Par exemple, de nombreux sites acadŽmiques ne sÕintŽressent quÕ̂ 
lÕaspect anatomopathologique ou radiologique de la tumeur. DÕautres, tr• s nombreux, 

                                            

6 sur la lisibilitŽ on peut voir aussi Ibid. 
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dŽtaillent un sujet prŽcis, les troubles de la vision par exemple, et mentionnent la tumeur 
comme la cause possible dÕune dŽficience visuelle, sans offrir plus de dŽveloppement 
susceptible dÕintŽresser les parents. De nombreux sites personnels racontent lÕhistoire 
dÕun enfant traitŽ pour tumeur cŽrŽbrale. Ces sites offrent volontiers des liens vers des 
sites anglophones sur le sujet considŽrŽ. LÕobstacle de la langue limite la comprŽhension 
de ces documents. Il existe des outils de traduction quasi instantanŽe des sites Internet en 
plusieurs langues (par exemple http://www.lycos.fr/service/traducteur/). Cependant ces 
programmes ne reconnaissent pas la plupart des termes mŽdicaux et la lecture des textes 
traduits avec cette mŽthode est, dans notre expŽrience, incomprŽhensible. En outre, 
notre travail dÕŽvaluation des sites anglophones selon la m• me technique ne permet pas 
de conclure quÕils offrent une information de meilleure qualitŽ È p. 653 

On le voit dans cette citation : ce qui est vŽritŽ, exactitude pour les chercheurs et 
cliniciens peut nÕ•t re dÕaucun intŽr• t pour le patient ou ses proches : les concepteurs 
des sites semblent donc trop prisonniers dÕune dŽfinition Žtroite des connaissances qui 
mŽconna”t le point de vue spŽcifique des patients. Les auteurs dŽnoncent par ailleurs le 
Ç manque de crŽativitŽ È des sites qui sont incapables de proposer des supports visuels 
qui faciliteraient la comprŽhension. Comme Weissenberger et al., ils sÕŽmeuvent de ce 
que les sites les plus intŽressants de leur point de vue ne soient pas les premiers citŽs 
par les moteurs de recherche. De mani•r e assez significative par rapport ˆ leur 
approche, on constate que lÕunique site qui trouve gr‰ce ̂  leurs yeux sur le 
mŽdulloblastome est un site qui a ŽtŽ construit par une malade, puis repris, apr•s son 
dŽc•s, par son Žpoux ; notons cependant que ce point nÕest pas mentionnŽ dans la 
description qui en est faite. Si les sites produits par les patients ne sont pas exclus, ils ne 
sont pas pour autant reconnus en tant que tels. 

DES INTERNAUTES AVISƒS QUI SAVENT ƒVALUER LA QUALITƒ DES INFORMATIONS 

Cette question de la qualitŽ intrins•q ue des sites appara”t beaucoup moins stratŽgique 
pour dÕautres auteurs qui ont choisi non des sÕintŽresser aux sites eux-m•m es mais 
plut™t aux pratiques des internautes en mati•r e de recherche dÕinformation. Or ces 
travaux ont gŽnŽralement pour consŽquence de nuancer lÕimage dÕun patient isolŽ, 
dŽmuni, proie potentielle des escrocs en tous genres, et victime de la dŽsinformation 
gŽnŽrale. LÕimportance des formes collectives de recherche dÕinformation a, semble-t-
il, ŽtŽ souvent sous-estimŽe, tout comme les capacitŽs de discernement des individus. 

Dans un article tr•s repris, Esquivel, et al. (2006) se sont intŽressŽs ˆ une liste de 
discussion consacrŽe au cancer de sein. Cette liste nÕest pas modŽrŽe, ce qui permet ˆ 
chacune de sÕexprimer sans contraintes. Esquivel et son Žquipe ont analysŽ pr•s de 
4 600 messages postŽs pendant une durŽe de 4 mois ; or seuls 10 messages contenaient 
des informations fausses, et des correctifs ont ŽtŽ envoyŽs par des participants ˆ la liste 
dans un dŽlai allant dÕune demi-heure ̂  quatre heures. On constate donc que le niveau 
dÕexpertise des Ç profanes È est assez ŽlevŽ, puisque tr•s peu dÕerreurs circulent et 
quÕelles sont immŽdiatement repŽrŽes. 

Ziebland, et al. (2004) ont analysŽ un nombre important dÕentretiens dans lesquels il 
Žtait demandŽ ˆ des patients atteints de cancer de revenir sur leur pratiques de 
recherche dÕinformation : de mani•r e intŽressante, on constate que la crainte des 
patients par rapport aux risques que feraient courir des informations insuffisamment 
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validŽes sur Internet est exprimŽe uniquement pour les autres. Autrement dit, les 
patients estiment quÕils sont capables de dŽjouer les pi•ges de Internet et de sÕassurer 
de la qualitŽ de ce quÕils obtiennent. En un sens, ils reproduisent ici la position des 
professionnels, souvent enclins ˆ penser que les patients sont dŽmunis face ̂  un savoir 
mŽdical complexe. 

Ces rŽsultats sont congruents avec des analyses qui portent sur dÕautres pathologies ou 
sur la santŽ en gŽnŽral. Eysenbach et Kohler (2002) ont construit un dispositif 
expŽrimental qui a permis dÕobserver les stratŽgies de recherche des Ç internautes 
ordinaires È : malgrŽ le fait quÕen thŽorie, les auteurs consid•r ent que les stratŽgies 
utilisŽes par les personnes testŽes sont sous optimales, ils reconnaissent quÕelles ont 
une certaine efficacitŽ puisquÕen moyenne il a fallu 5 minutes aux internautes pour 
trouver la rŽponse ˆ une question de santŽ. Par ailleurs, tout au long de lÕexpŽrience, 
les personnes testŽes ont dŽployŽ un ensemble de stratŽgies pour Žvaluer les sites et 
sÕassurer de leur crŽdibilitŽ. Plus rŽcemment, Nettleton, et al. (2005) sont arrivŽs ˆ une 
conclusion similaire, qui leur permet de valider lÕexistence dÕune Ç troisi•m e voie È 
entre lÕapproche euphorique des technophiles qui voient en Internet un instrument 
dÕŽmancipation inŽgalable et lÕapproche catastrophiste des technophobes qui insistent 
sur la confusion et les dŽg‰ts de toute sorte entra”nŽs par Internet : les patients sont 
capables de faire une Žvaluation raisonnable de ce qu' ils trouvent sur Internet ; ils ne 
souhaitent pas forcŽment de Ç l'empowerment È ou devenir experts ˆ ŽgalitŽ ou contre 
leurs mŽdecins ; ils veulent pouvoir faire confiance ˆ leurs mŽdecins, et le fait d'•t re 
mieux informŽs peut les aider de ce point de vue, car cela facilite et enrichit les 
Žchanges lors de la consultation. Ë partir de 69 entretiens approfondis, ces auteurs ont 
identifiŽ plusieurs stratŽgies employŽes par les internautes pour sÕassurer de la qualitŽ 
des informations quÕils obtiennent : la premi• re consiste vŽrifier lÕexistence dÕun lien 
entre le monde virtuel et des organisations rŽelles avec lesquelles il est physiquement 
possible dÕentrer en contact ; ils se limitent aux sites britanniques qui rŽf•r ent ˆ un 
univers dans lequel ils ont des rep•r es ; le statut du site joue aussi sur lÕapprŽciation 
(commercial/ non-commercial ; professionnel/ non-professionnel) ; le fait que 
lÕinformation soit rŽpŽtŽe en plusieurs endroits les incite Žgalement ˆ la prendre au 
sŽrieux (bref, comme tout bon chercheur dÕinformation, ils recoupent leurs sources). 

Il semble donc que d•s lors que lÕon commence ˆ considŽrer les patients comme des 
acteurs et non plus comme des rŽcepteurs passifs et vulnŽrables, la question de la 
qualitŽ des sites internet perd considŽrablement de sa pertinence. En tout cas, 
lÕŽventualitŽ dÕune rŽgulation des contenus para”t de plus en plus irrŽaliste et ˆ lÕinstar 
de la conclusion ˆ laquelle la Haute AutoritŽ de SantŽ est arrivŽe, certains auteurs 
comme Diaz et Stamp (2003) consid•r ent que la seule solution est de sÕen remettre ˆ  
des syst•m es de labellisation comme celui dŽveloppŽ par la fondation Health On the 
Net. 

LA RECHERCHE/ PRODUCTION DÕINFORMATION, UNE PRATIQUE SOCIALISƒE 

Ce constat est renforcŽ par un certain nombre de travaux Ð presque toujours de 
chercheurs en sciences sociales, les mŽdecins ignorant massivement cet ŽlŽment Ð qui 
mettent en Žvidence la dimension collective et distribuŽe de la recherche 
dÕinformation : non seulement les patients sont individuellement plus avertis que les 
mŽdecins ne le pensent habituellement, mais de surcro”t ils sont ŽpaulŽs par des 
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membres de leur entourage, voire par dÕautres patients plus experts quÕeux-m•m es. 
Kirschning, et al. (2006) se sont intŽressŽs spŽcifiquement aux proches de personnes 
atteintes de cancer du sein et de la prostate : ils ont interrogŽ un Žchantillon de 113 
personnes qui disent avoir cherchŽ ̂  91% ˆ sÕinformer eux-m•mes, mais aussi ˆ 78% ˆ  
informer la personne malade qui, souvent, ne se sentait pas ˆ lÕaise avec le medium. Ils 
consid•r ent ˆ  40% que les informations quÕils ont ŽtŽ chercher ont influŽ sur le 
processus de dŽcision concernant le traitement. 

Wyatt et al. (2004) ont analysŽ les pratiques de recherche dÕinformation sur le Viagra et 
les traitements substitutifs hormonaux de personnes vieillissantes parmi lesquelles un 
certain nombre avaient eu ou avaient encore un cancer (de la vessie, du poumon, du 
sein, de lÕutŽrus, de la prostate). Ils insistent sur le r™le des Ç experts chaleureux È qui 
participent ˆ la recherche dÕinformations, quÕils sÕagissent des conjoint, enfants, amis, 
coll•gues, etc. Leur expertise peut •t re principalement technique mais elle sÕŽtend bien 
souvent ˆ la formulation des interrogations, ˆ la sŽlection des  sites et ˆ  lÕanalyse 
critique des informations. 

Par ailleurs, certains malades deviennent de vŽritables experts de leur maladie et du 
coup investissent Internet pour faire profiter dÕautres malades de leur expertise. 
Ziebland (2004) par exemple raconte le cas dÕune enseignante, Patricia, souffrant d'un 
cancer du sein inflammatoire. Une fois passŽs le premier choc et les premiers 
traitements, Patricia sÕest mise ˆ rechercher de mani•r e intensive de lÕinformation sur 
Internet ; elle voulais comprendre pourquoi les gens semblaient paniquer ˆ lÕŽnoncŽ de 
sa maladie. ƒtant devenue une experte sur sa maladie, Patricia a voulu informer les 
autres malades sur le cancer du sein inflammatoire Ð rare et donc mal connu Ð sur les 
dŽmarches ˆ  entreprendre quand une personne souffre de certains sympt™mes et sur les 
traitements qui sont proposŽs en Grande-Bretagne. Apr• s avoir elle-m•me bŽnŽficiŽ 
dÕInternet et du contact avec dÕautres personnes atteintes au travers de la participation ˆ 
un forum spŽcialisŽ, elle a construit un site personnel et a Žcrit une brochure sur ce 
cancer sans tumeur apparente. Sa dŽmarche rentre dans le second des quatre types 
proposŽs par Hardey (2002) pour dŽcrire les sites rŽalisŽs par les malades, celui des 
sites destinŽs ˆ mettre ˆ disposition des autres lÕexpŽrience accumulŽe au travers de la 
maladie : les thŽrapies qui marchent ou ne marchent pas, des intuitions sur la maladie 
etc. Un grand nombre des 50 sites, faits par des femmes atteintes dÕun cancer du sein, 
ŽtudiŽs par Pitts (2004) appartiennent ˆ  cette m•m e catŽgorie : de mani•r e 
remarquable, ils jouent un vŽritable r™le dÕaiguillage pour les femmes. De nombreux 
rŽcits sur les sites dŽcrivent en dŽtail comment trouver des informations intŽressantes 
sur Internet, notamment celles qui concernent le traitement ou les conseils pour gŽrer 
la maladie. On pourrait ajouter ˆ ces sources les Žchanges sur les groupes de 
discussion ou les forums dont les archives dÕun certain nombre sont accessibles par une 
simple interrogation sur un moteur de recherche, au m•m e titre que les sites web. 

CONCLUSION INTERMƒDIAIRE 

Nous avons vu tout au long de cette partie appara”tre les patients sous trois modalitŽs 
diffŽrentes : 

- tout dÕabord comme •t re vulnŽrable, facilement abusŽ par une information 
fallacieuse ou inexacte :dans cette perspective, la question de la qualitŽ de 
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lÕinformation Ð dŽfinie principalement par sa conformitŽ aux reprŽsentations 
mŽdicales dominantes Ð appara”t cruciale ; 

- en second lieu, comme acteur ayant des besoins particuliers : on commence ˆ 
entrevoir une dŽfinition de la qualitŽ modifiŽe, Žlargie pour intŽgrer des 
prŽoccupations et des capacitŽs propres des usagers, bien que les modalitŽs par 
lesquelles sont dŽfinies ces prŽoccupations et ces capacitŽs soient encore tr•s 
pauvres ; 

- enfin, au travers dÕune analyse des pratiques, Žmerge une figure du patient 
comme acteur avisŽ, capable de discernement, entourŽ par ses proches et aidŽ 
par ses pairs. La question de la qualitŽ se pose alors de mani•r e tout ˆ fait 
diffŽrente, puisquÕelle est appropriŽe par les usagers dÕinternet dans un ensemble 
dÕactivitŽs rŽflexives qui vont de lÕapprŽciation des sites et de leur contenu ˆ une 
vŽritable production : en un sens, cÕest seulement ici que lÕon commence ˆ 
apprŽhender les spŽcificitŽs du mŽdium, autrement un peu considŽrŽ ˆ lÕinstar 
de nÕimporte quelle production Žcrite. 

 

INTERNET, QUELLES TRANSFORMATIONS DANS LE MONDE DU CANCER ? 

Nous avons mentionnŽ en passant certains usages possibles de lÕinformation collectŽe 
sur le web ; certains articles se sont intŽressŽs spŽcifiquement ˆ cette question : ˆ quoi 
cela sert-il dÕaller chercher des informations ? En quoi cela modifie-t-il le cours de la 
maladie et de son traitement ? De quelle fa•on cela transforme-t-il les relations entre les 
patients et les mŽdecins ? 

LES USAGES DÕINTERNET ET DE LÕINFORMATION 

Le travail menŽ par Ziebland, et al. (2004) est sans doute celui qui donne le panorama 
le plus complet des Ç usages È de lÕinternet et de lÕinformation par les malades du 
cancer.  Leur enqu•t e par entretien aupr•s de 175 personnes atteintes de 5 types de 
cancer (prostate, testicules, sein, col de lÕutŽrus, intestin) permet de valider lÕhypoth•se 
dÕun avantage dÕinternet par rapport ˆ dÕautres sources dÕinformation en termes de 
disponibilitŽ et dÕintimitŽ : Internet affranchit de lÕembarras des relations en face ̂  face. 
Ce sont les femmes atteintes de cancer du sein ou de cancer de lÕutŽrus, et les hommes 
atteints de cancer des testicules qui sont les plus grands utilisateurs (de 48 ˆ 59% 
contre 26% pour lÕintestin et 35% pour la prostate), mais, pour toutes ces pathologies, 
lÕ‰ge moyen des personnes interrogŽes est sensiblement moins ŽlevŽ (entre 39 et 44 ans 
contre 58 ˆ 62 ans) : il est donc difficile de faire la part entre ce qui rel•ve de la 
pathologie et ce qui rel•ve de lÕ‰ge. 

Internet est utilisŽ tout au long de la maladie. Avant que le diagnostic soit Žtabli, les 
personnes cherchent  ˆ dŽcouvrir la signification des sympt™mes ; pendant les 
examens, il sÕagit de sÕassurer que le mŽdecin fait bien ce quÕil doit faire Ð les patients 
pensent que les gŽnŽralistes ne peuvent pas •t re au fait de toutes les possibilitŽs compte 
tenu de la sur-spŽcialisation mŽdicale Ð , de se prŽparer aux rŽsultats et de tirer le 
meilleur parti de la consultation en sachant quelles questions aborder. Apr•s le 
diagnostic, les malades veulent avoir des informations sur leur maladie, •t re capables 
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dÕinterprŽter ce que les professionnels ont dit, savoir que dire ˆ  leurs proches, contacter 
des groupes de soutien en ligne. Ils cherchent aussi ˆ conna”tre les options possibles et 
leurs effets secondaires, les traitements expŽrimentaux, savoir o•  en la recherche et 
quels sont les traitements complŽmentaires et alternatifs. Une femme atteinte du cancer 
du sein par exemple vŽrifie que le traitement dont elle a bŽnŽficiŽ en Grande-Bretagne 
a cours aux ƒtats-Unis, ce qui la rassure quant ˆ la qualitŽ des soins re•us. Enfin, avant 
le traitement, les patients aiment savoir ce qui va se passer, quelles affaires il faut 
emporter ˆ lÕh™pital, quelles questions il faut poser. 

Ce travail dÕinformation a, de lÕavis des malades, changŽ leur expŽrience du cancer en 
leur permettant dÕ•t re davantage impliquŽs dans leur trajectoire de soins7 : ils ont pu 
vŽrifier ce que disaient les mŽdecins, en comprendre la signification, complŽter leurs 
propos ; certains ont identifiŽ le traitement quÕils prŽf•r eraient Ð cela les a donc aidŽ ̂  
faire des choix Ð dans certains cas m•m e, des patients ont demandŽ ˆ bŽnŽficier de 
certaines options dont ils pensent quÕelles ne leur auraient pas ŽtŽ proposŽes 
spontanŽment. Un patient britannique a ainsi choisi, pour son cancer de la prostate, 
dÕavoir une curiethŽrapie dans une clinique amŽricaine alors que le radiothŽrapeute 
quÕil avait vu en Grande-Bretagne avait essayŽ de lÕen dŽcourager. Une jeune femme 
atteinte dÕun cancer du col de lÕutŽrus a demandŽ une conservation cryogŽnique de 
tissu ovarien en espŽrant que cela pourrait ˆ terme lui permettre dÕavoir des enfants, 
bien que son h™pital ne lui ait pas proposŽ cette option. La possibilitŽ de vŽrifier 
certaines choses Žvite dÕavoir ˆ poser certaines questions au mŽdecin dÕune mani•r e 
qui, de lÕavis de patients, pourrait mettre en danger la relation patient/ mŽdecin. Il est 
frappant de constater ici une sorte de renversement dÕune forme de paternalisme : les 
patients se sentent obligŽs de Ç protŽger È les mŽdecins de ce quÕils pourraient 
percevoir comme une atteinte ˆ leur autoritŽ, comme sÕil Žtait intolŽrable quÕun 
mŽdecin ne soit pas omniscient et comme sÕil fallait maintenir, au prix de la fiction, un 
postulat de dŽlŽgation dans la relation patient/ mŽdecin. 

Pitts (2004) nuance quelque peu le constat tr•s positif qui est fait par les auteurs 
prŽcŽdents, en insistant sur la normativitŽ qui est introduite par la mise ˆ disposition 
dÕInternet. Certes Internet produit une forme de dŽmystification de la mŽdecine. Les 
femmes atteintes du cancer du sein quÕelle Žtudie ne veulent seulement gagner en 
comprŽhension de leur maladie et avoir leur mot ˆ dire sur le choix du traitement, elles 
demandent aussi que les mŽdecins partagent le pouvoir sur leur corps et la prise en 
charge. En tŽmoignent les rŽcits quÕelles font de leurs disputes avec le corps mŽdical et 
la mani•r e dont les informations glanŽes sur Internet ont nourri le dŽbat. La ma”trise du 
jargon mŽdical quÕelles acqui•r ent sur Internet est cruciale afin dÕŽquilibrer les relations 

                                            

7 Eysenbach, G., 2003, "The Impact of the Internet on Cancer Outcomes", The Cardiopulmonary and 
Critical Care Journal, 53, pp.356-371. confirme grosso modo ces effets ˆ  partir dÕune revue de la 
littŽrature sur le sujet : le fait de sÕinformer permettrait aux patients de reprendre le contr™le sur leur 
destinŽe, dÕ• tre capables de faire des choix, de nouer une relation de partenariat avec leurs mŽdecins et 
du coup de se sentir plus confiants, moins anxieux, plus en sŽcuritŽ. 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 rŽcent 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", Journal of Public Health, 16, 2, pp.133-143. donnent des rŽsultats tout ˆ  fait similaires. 
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avec les mŽdecins et de crŽdibiliser leurs histoires personnelles : de ce point de vue, 
elle a une fonction psychologique et intellectuelle de rŽassurance. Cependant, Pitts 
note que l'offre d' informations sur Internet a accentuŽ la pression sur les patientes : 
l' information est dŽsormais disponible, le malade doit donc Ç savoir È. De nombreux 
sites de femmes dŽclarent que le savoir du malade, notamment concernant le 
dŽpistage, est le premier rempart contre la maladie. Cette vision du malade comme 
premier rempart a, selon Pitts, un effet culpabilisateur : le patient est aujourd'hui tenu 
en partie responsable pour sa maladie. Par ailleurs, la large diffusion du jargon mŽdical 
sur les sites a pour effet de renforcer son emprise et sa crŽdibilitŽ. Internet serait alors 
synonyme d'une extension du pouvoir mŽdical. Pitts conclue sur l'ambivalence du 
Ç cyberespace È, ˆ la fois libŽrateur et contraignant- et invite ˆ  de nouvelles Žtudes sur 
la fa•on dont les gens utilisent Internet afin de gŽrer et combattre leur maladie. 

DES TRANSFORMATIONS LIMITƒES DE LA RELATION PATIENT/  MƒDECIN  

Le souci des patients, aupr•s desquels Ziebland, et al. (2004) ont fait leur enqu•t e, de 
ne pas mettre en danger la relation mŽdecin / patient fait Žcho ˆ des prŽoccupations 
exprimŽes par un certain nombre dÕanalystes : nous avons vu que, de mani•r e 
gŽnŽrale, une partie prospective de la littŽrature sur le sujet consid•r e Internet comme 
un formidable levier pour transformer les relations patients / mŽdecins sur un mode 
plus Žgalitaire, ce qui se traduirait de fait par une perte dÕautoritŽ du corps mŽdical. 
Ziebland (2004) pose explicitement la question ˆ la fin de son article dans lequel elle 
montre ˆ partir de deux cas les transformations majeures quÕentra”ne Internet sur 
lÕexpŽrience des malades. Selon elle, on assiste plut™t ˆ une transformation de leur 
autoritŽ : les mŽdecins, s' ils utilisent eux-m•m es Internet, pourront maintenir la 
Ç compŽtence asymŽtrique È qui est au cÏ ur de leur identitŽ professionnelle. Position 
qui rejoint celles dÕautres auteurs qui insistent sur la nŽcessaire implication des 
mŽdecins dans les relations de leurs patients avec Internet, et celles de certains 
mŽdecins tels que reprŽsentŽes dans les travaux des chercheurs.  

Dans une sŽrie dÕarticles (Broom 2005a; Broom, 2005b; Broom, 2005c), Broom aborde 
ces questions. Il montre, au travers des rŽcits quÕen font les patients, les stratŽgies, plus 
ou moins adroites, que dŽploient les mŽdecins en rŽponse ˆ  la mobilisation, pendant la 
consultation, dÕinformations rŽcupŽrŽes sur Internet : attitude paternaliste mettant en 
garde contre les dangers dÕInternet, rŽponses lapidaires destinŽes ˆ discrŽditer les 
questions posŽes, manifestations dÕhostilitŽ et dÕirritation. SymŽtriquement, il a 
interrogŽ 18 mŽdecins spŽcialistes sur leurs perceptions de cet usage dÕInternet. Six de 
ces dix-huit spŽcialistes consid•r ent que l'utilisation d'Internet constitue une menace 
directe pour leur statut d'expert. Ces mŽdecins prŽf•r ent les patients qui demeurent 
passifs et ne discutent pas le contr™le de la consultation. Ils disent parfois utiliser des 
Ç stratŽgies disciplinaires È pour garder le contr™le de la situation. De plus, ces 
mŽdecins affirment qu'Internet constitue un danger pour les patients qui sont alors 
dŽcrits comme Ç vulnŽrables È, Ç dŽsespŽrŽs È, et Ç incompŽtents È. Dans ce contexte, 
le mŽdecin a  pour t‰che de protŽger le patient d'Internet et de ses dŽrives en 
rŽaffirmant la supŽrioritŽ du savoir des professionnels. 

Cependant, les douze autres spŽcialistes ont une opinion positive de l'utilisation 
d'Internet par leurs patients. Selon Broom, ce rŽsultat va ˆ l'encontre de la vision 
Ç romantique È de nombreux chercheurs en sciences sociales qui voudraient 
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qu'Internet ait ruinŽ le pouvoir mŽdical. D'apr•s plusieurs spŽcialistes, Internet est 
devenu un ŽlŽment important de la consultation mŽdicale qui facilite le travail des 
professionnels en responsabilisant le patient par rapport ˆ l' information. En effet, un 
patient actif et informŽ sera moins enclin ˆ  bl‰mer son mŽdecin en cas d'Žchecs du 
traitement. Ces mŽdecins per•o ivent donc le paternalisme mŽdical comme risquŽ. Par 
ailleurs, pour plusieurs spŽcialistes, un autre effet positif de l'utilisation d'Internet est 
l' implication directe du patient dans les questions relatives ˆ sa prise en charge ; patient 
qui devient, du coup, plus motivŽ et rŽceptif. DÕapr•s Broom, il appara”t donc que les 
mŽdecins - qu' ils soient pour ou contre Internet -  mettent en place des stratŽgies 
d'adaptation au dŽfi que constitue la ressource Internet durant les consultations. Ils 
essaient de rŽintroduire la nŽcessitŽ d'un savoir spŽcialisŽ, que cela soit pour 
accompagner ou interagir, dans le cas des mŽdecins ouverts ˆ Internet, ou pour 
protŽger, dans le cas de ceux qui se montrent fermŽs. Ainsi, Internet n'aurait pas tant 
contribuŽ ˆ la dŽprofessionalisation de la mŽdecine, qu'ˆ  l'apparition de processus 
d'adaptation complexes et variŽs de la part des spŽcialistes. Broom en appelle, comme 
Ziebland (2004), au dŽveloppement dÕŽtudes sur l' impact de l' information recueillie sur 
Internet durant les consultations. 

LIBƒRER LA PAROLE DES PATIENTS, CONSTRUIRE UN POINT DE VUE SPƒCIFIQUE  ? 

Nous avons vu plus haut que Pitts mettait en garde contre lÕŽmergence dÕune nouvelle 
norme de comportement des patients qui rajouterait ˆ lÕŽpreuve de la maladie une 
exigence forte de prise en charge par le malade de lÕensemble de ses consŽquences, 
dans un cadre dŽfini par la mŽdecine. On peut donc se poser la question du pouvoir 
effectivement libŽrateur dÕInternet. Pitts elle-m•m e insiste sur lÕambivalence du 
mŽdium : certains des sites ŽtudiŽs, qui adoptent le style du Ç journal intime È, incitent 
ˆ penser que se constitue, via Internet une culture propre des femmes, en particulier 
une culture humoristique ˆ propos des seins, de la beautŽ et du corps. Des sujets -
 comme le corps apr•s la mammectomie ou apr•s la chimiothŽrapie - font l'objet de 
nombreuses plaisanteries. D'autres femmes tentent de transformer, de normaliser le 
corps amputŽ en le photographiant, en le rendant visible. Cependant, on ne peut 
manquer dÕ•t re frappŽ par la dissymŽtrie des analyses portant sur Internet dÕun c™tŽ et 
sur les mouvements associatifs de lÕautre. Ne serait-ce quÕen ce qui concerne 
lÕŽmergence dÕun mouvement cherchant ˆ investiguer les possibles 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; 
Zavestoski, 2004) ont mis en Žvidence la capacitŽ des malades ˆ  concurrencer le point 
de vue mŽdical dominant, ˆ dŽvelopper une expertise propre, ˆ poser les bases de 
travaux de recherche sur la question, ˆ critiquer les politiques publiques en la mati•r e, 
etc. Rien dÕŽquivalent ce qui concerne le r™le possible dÕInternet sur ces questions, sauf 
de mani•r e prospective voire prophŽtique dans les travaux des Ç technophiles È, ˆ  
quelques exceptions pr•s comme lÕanalyse, non spŽcifique du cancer, faite par Hardey 
(2002) des sites personnels de malades ou nos propres travaux sur les listes de 
discussion (Akrich et MŽadel, 2002; Akrich et MŽadel 2007) 

Cette question nÕest, semble-t-il, abordŽe pour le cancer de mani•r e empirique que 
sous lÕangle du genre et de la capacitŽ dÕInternet ˆ permettre / proposer des mod•l es de 
comportement diffŽrents de ceux qui prŽvalent ordinairement. 
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Un certain nombre dÕauteurs (Berger et al., 2005; Broom, 2005a; Wyatt et al., 2004) 
ont mis en avant lÕanonymat que permet Internet et se sont demandŽs si ce medium 
nÕest pas particuli•r ement appropriŽ ̂  la recherche dÕinformations et aux Žchanges sur 
des affections vŽcues comme stigmatisantes (cancer de la prostate, du colon, etc.). Pour 
Berger et al. et Wyatt, cette hypoth•se nÕest pas confirmŽe pour lÕenqu•t e. Cependant 
pour Broom, il appara”t que lÕanonymat permet non pas tant de parler dÕune maladie 
stigmatisante mais de sÕaffranchir des contraintes de genre qui p•sent sur les modes 
dÕexpression. Un th•m e rŽcurrent dans les entretiens que lÕauteur a menŽ avec les 8 
hommes (sur 32 enqu•t Žs) participant ˆ des forums en ligne est qu'Internet permet de 
Ç s'ouvrir È, d'•t re plus franc, bref de lever les inhibitions. Les malades ont dŽclarŽ 
qu'Internet les a conduits ˆ exprimer leur sensibilitŽ, leurs sentiments ˆ propos de la 
maladie. Pourquoi cette libŽration de l'Žmotion ? Parce qu'Internet est un espace 
anonyme et dŽsincarnŽ qui rend possible une transgression sans consŽquence des 
idŽaux culturels sur le masculin. Les forums autorisent Žgalement une participation 
passive invisible. Ceux qui n'osent pas prendre la parole peuvent ainsi bŽnŽficier des 
interactions des participants actifs. Il y a donc un effet libŽrateur au niveau individuel ; 
celui-ci ne doit cependant pas masquer le fait quÕInternet peut aussi induire une 
reproduction des idŽaux culturels en renfor•ant implicitement la reprŽsentation selon 
laquelle les hommes ont besoin d'un espace anonyme et dŽsincarnŽ pour 
communiquer leurs sentiments et leurs peurs quÕils ne peuvent ou ne veulent exprimer 
en public. 

Cette derni•r e apprŽciation sur le renforcement possible des stŽrŽotypes rejoint 
lÕanalyse faite par Seale des sites internet (Seale, 2005a; Seale, 2005b). Il sÕintŽresse ̂  la 
mani•r e dont les patients, leur comportement, leurs modes de dŽcision sont reprŽsentŽs 
dans des sites Internet sur le cancer du sein et le cancer de la prostate. Ceci lÕam•n e au 
constat dÕun grand conformisme des sites : le site sur le cancer de la prostate insiste sur 
la nŽcessitŽ de prendre des dŽcisions ˆ partir des donnŽes fournies par les sources 
mŽdicales, sans que ces dŽcisions aient besoin dÕ•t re discutŽes, partagŽes avec la 
famille et les amis alors que le site sur le cancer du sein met lÕemphase sur les 
obligations familiales des femmes, la possibilitŽ de ne pas prendre de dŽcision, de 
prendre son temps, de considŽrer dÕautres ŽlŽments que les seuls ŽlŽments mŽdicaux, 
de consulter les proches. Les sites iraient donc dans le sens des reprŽsentations 
dominantes de genre dont le caract• re actif se trouve par ailleurs confirmŽ par des 
travaux portant sur les diffŽrences dans les modes dÕexpressions des hommes et des 
femmes dans des listes de discussion sur le cancer du sein et de la prostate (Gray et al., 
1996; Owen et al., 2004). Pour expliquer ce conformisme, Seale propose une 
hypoth•se de convergence des mŽdias qui viendrait relativiser le potentiel subversif 
dÕInternet : les medias traditionnels investiraient Internet et seraient de plus favorisŽs 
par les moteurs de recherche en raison de leur stabilitŽ institutionnelle et du rŽseau 
quÕils sont capables de dŽployer, lequel se manifeste par les liens entrants 
particuli• rement nombreux vers leurs sites. Outre le fait que lÕŽchantillon sur lequel il 
base son analyse est beaucoup trop restreint pour permettre de tirer de telles 
conclusions, le lecteur, confrontŽ par ailleurs ˆ lÕabondance des sites et ˆ la variŽtŽ des 
origines de ces sites, ne peut quÕ•t re sceptique devant une telle interprŽtation. Il nÕen 
reste pas moins que ses articles constituent un exemple, beaucoup trop rare ˆ notre 
sens, dÕune analyse de contenu des sites web qui ne se limite ˆ  quelques indicateurs de 
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surface et qui se pose la question du lecteur et des mod•l es dÕaction qui lui sont 
proposŽs. 

CONCLUSION 

De la prŽsentation prŽcŽdente se dŽgage le constat que les travaux sur Internet, les 
patients et le cancer se divisent en deux grands ensembles.  

DÕun c™tŽ on trouve des recherches qui sÕintŽressent aux sites eux-m•m es mais en les 
passant principalement au prisme dÕune interrogation portant sur la qualitŽ des 
contenus : dans ces approches, des ŽlŽments informationnels qui correspondent ˆ des 
thŽmatiques dŽfinies au dŽpart sont extraits et traitŽs avec peu dÕŽgard pour la forme de 
ces contenus (en dehors de la question du vocabulaire ou de la complexitŽ syntaxique) 
et la mani• re dont ils dŽfinissent leur destinataire et Žventuellement lÕengagent ˆ 
certaines formes dÕaction. Par ailleurs, ce qui doit •t re transmis est dŽfini au dŽpart, les 
connaissances sont des donnŽes et elles doivent •t re objectivŽes. Informer, cÕest alors 
trouver le bon format qui permet de transmettre Ç efficacement È ces donnŽes, cÕest-ˆ -
dire dÕune mani•r e qui accroisse la comprŽhension par le patient de sa maladie, le 
rende responsable et permette une intŽgration harmonieuse dans un syst•m e de santŽ.  
Enfin, les sites sont gŽnŽralement rŽduits ˆ leur dimension textuelle figŽe : ce qui a 
nourri Ç lÕextase dÕinternet È, ˆ savoir les possibilitŽs dÕinteraction, dÕŽcriture ˆ voix 
multiples. 

De lÕautre c™tŽ, les travaux prŽsentŽs se sont attachŽs ˆ dŽcrire et ˆ analyser les 
comportements des malades / internautes et leurs usages dÕInternet. Dans cette 
perspective, les usagers sont la plupart du temps Ç consommateurs È de contenus, 
quelquefois producteurs, mais de mani•r e individuelle. La description restitue des 
usagers capables de discernement, actifs dans leur recherche dÕinformations, et 
entourŽs. A lÕinverse des approches prŽcŽdemment dŽcrites, les sites eux-m•m es sont 
relativement absents. Seuls quelques travaux Žchappent ˆ ce bipolarisme et mettent en 
Žvidence le lien entre la forme m•m e des sites, leurs contenus et la fa•on dont ces 
contenus int•grent une ou plusieurs dŽfinitions des patients, de leurs besoins, de leurs 
modalitŽs dÕaction etc. Encore moins de travaux se posent la question des motifs 
auxquels rŽpond la production des contenus prŽsents sur internet, du lien entre le 
projet des producteurs de contenus et la forme quÕils prennent. Pour •t re plus exacts, la 
rŽponse apportŽe ˆ ce type dÕinterrogation est posŽe comme prŽalable ˆ la 
recherche :un site commercial ne peut quÕ•t re soup•o nnŽ de produire des contenus 
biaisŽs, un site institutionnel ou un site professionnel seront plus fiables, m•m e si on 
peut leur reprocher parfois de ne pas savoir sÕadapter aux besoins et aux compŽtences 
des usagers. Quant aux sites produits par des associations ou des individus, ils sont 
presque toujours ignorŽs en tant que tels. 

Notre perspective dans ce travail a cherchŽ ˆ tirer parti des travaux antŽrieurs, en 
particulier en ce qui concerne certains descripteurs des sites, tout en sÕen dŽmarquant 
assez nettement. LÕobjectif de ce travail est de faire une exploration comparative des 
ressources disponibles sur lÕinternet francophone en mati•r e de cancer et ˆ  destination 
des patients, afin de comprendre comment sont structurŽs ces contenus et de quels 
garants ils sÕentourent, quels objectifs ils se donnent par rapport aux patients, comment 
ils se situent par rapport aux professionnels, ˆ quels types de comportements ils incitent 
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ou peuvent conduire, en un mot de permettre une meilleure comprŽhension des modes 
de fonctionnement de lÕinformation mŽdicale disponible pour les patients et de ses 
effets potentels. 

 

Nos hypoth•ses et questionnements de dŽpart sont les suivants : 

- on ne peut pas rŽduire un site ˆ de lÕinformation ˆ extraire : au travers des 
syst•m es de navigation prŽvus, des modes de prŽsentation des contenus, des 
formes donnŽes au contenu et en particulier des rŽgimes dÕŽnonciation choisis, 
des modalitŽs dÕaction envisagŽes pour les internautes, des modes de 
rŽfŽrencement des Žnonciations proposŽes, de la dŽsignation des Žnonciateurs, 
de lÕinscription du site dans un mŽtatexte construit par les liens etc. se trouvent 
produits une dŽfinition du ou des destinataire(s) du site et de ses compŽtences et 
besoins, de la maladie, du malade, des formes de savoirs pertinents, des formes 
dÕactions envisageables etc. Autrement dit, il y a une dimension Ç normative È 
dans tout site, et cette dimension nÕest pas simplement dŽchiffrable dans le texte, 
mais elle se Ç rŽalise È au travers de lÕensemble des dispositifs technico-
sŽmiotiques qui constituent le site. 

- La question de la constitution dÕun point de vue spŽcifique des malades au 
travers du medium Internet mŽrite dÕ• tre posŽe : alors quÕelle a ŽtŽ abordŽe par 
moult travaux sur les mouvements de patients, elle reste curieusement absente 
de lÕanalyse dÕInternet, promis ˆ un dŽveloppement remarquable de ce point de 
vue en raison de ses propriŽtŽs techniques. Peut-on repŽrer un tel mouvement ? 
Par  quelles modalitŽs technico-sŽmiotiques cela passe-t-il ?  

- Pour comprendre la forme donnŽe ˆ certains sites, il est utile de les replacer 
dans la dynamique de leur production : comme cela a dŽĵ  mentionnŽ, cette 
articulation entre contenus des sites et projets de ceux qui les dŽveloppent, entre 
monde virtuel et monde rŽel, qui est pourtant cruciale si lÕon veut comprendre 
les dynamiques de transformation du monde du cancer, nÕest pratiquement 
analysŽe par aucun auteur. 

 

Ce rapport est divisŽ en trois parties : 

- dans un premier temps, nous prŽsenterons une Ç cartographie È des sites 
francophones sur le cancer, basŽe sur lÕanalyse dÕune cinquantaine de sites ˆ 
lÕaide dÕune sŽrie de descripteurs synthŽtiques qui reprennent en partie, mais en 
partie seulement, certains des descripteurs utilisŽs dans la littŽrature. 

- ensuite, nous prŽsenterons les rŽsultats dÕune enqu•t e effectuŽe aupr•s de 
responsables  dÕassociations qui ont construit des sites et de comprendre quels 
sont les enjeux aujourdÕhui autour de la production, adaptation, circulation de 
lÕinformation. 

- Enfin, nous nous livrerons dans une troisi•me partie ˆ une analyse technico-
sŽmiotique dÕun sous ensemble de sites sŽlectionnŽs afin de reprŽsenter des 
configurations diffŽrentes :il sÕagira de comprendre quels mod• les des 



 22 

connaissances mŽdicales sont mis en Ï uvre, quelle place est construite pour 
une parole des malades et sous quelles modalitŽs, et quels sont les mod•l es 
dÕaction proposŽs par les sites. 

Ce rapport est un outil de travail qui ambitionne de fournir une premi•r e 
exploration de lÕunivers francophone sur le cancer, mais aussi il se propose aussi de 
rŽflŽchir aux mŽthodes et approches utiles pour Žquiper lÕanalyse des sites de santŽ. 
Pour cela, les annexes fournissent une partie de lÕample matŽriau ŽlaborŽ pour 
conduire ce travail. On trouvera dans les annexes des fiches prŽsentant les sites 
ŽtudiŽs ; nous y avons ajoutŽ lÕanalyse de 4 sites en langue allemande et 3 sites 
localisŽs en Grande-Bretagne8 suivi par une br•ve analyse comparative de ces sites 
non francophones. On y trouvera Žgalement une carte de chacun des sites, rŽalisŽe 
dÕapr•s ses liens entrants. 

                                            

8 Nous ne pouvions pas nous attaquer aux sites en langue anglaise, la densitŽ considŽrable de 
lÕinformation de santŽ disponible aux ƒtats-Unis rend les comparaisons extr• mement hasardeuses. 
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Chapitre 1 : Cartographie de 49 sites 

 

 

Quarante neuf sites consacrant de lÕinformation au cancer et destinŽs ˆ un public 
nÕappartenant pas exclusivement aux professionnels de la mŽdecine ont ŽtŽ plus 
particuli• rement ŽtudiŽs pour cette cartographie du web. Il sÕagit uniquement de sites 
non institutionnels, ce travail visant ˆ mettre la focale sur les sites nÕŽmanant pas 
directement de lÕespace professionnel, mŽdical et scientifique, et proposant pourtant de 
lÕinformation dÕordre mŽdical accessible aux profanes, patients ou non. 

LÕobjectif de cette cartographie est double. Il sÕagit dÕabord de repŽrer les sites 
fournissant de lÕinformation sur le cancer dont tout ou partie est destinŽ aux profanes, 
patients ou non, et de voir comment est reprŽsentŽe pour cette maladie la large 
diversitŽ dÕacteurs qui sÕexpriment sur tous les aspects de la santŽ, sans en •t re les 
producteurs patentŽs9 : patients individuels, associations de malades, organismes 
privŽs, mŽdias, industrielsÉ Une fois un panel de sites constituŽs, il sÕagit ensuite et 
surtout de les caractŽriser et de comprendre, en analysant la structuration des contenus 
et lÕorganisation des sites, comment ils se situent en fonction de diffŽrents crit•r es : la 
place tenue par les connaissances certifiŽes et leur traduction ÐŽventuelle- en langage 
profane, la place donnŽe au lecteur et la latitude dÕaction qui lui est ouverte ou que 
leur reconna”t le dispositif, la fonction que le site entend remplir ou remplit, les 
objectifs quÕils se donnent par rapport aux professionnels. 

LÕobjectif de cette premi•r e Žtape du travail est donc de faire une exploration 
comparative des ressources disponibles sur lÕinternet francophone en mati•r e de cancer 
et ˆ destination des patients non pas en testant les contenus proposŽs Ðchose 
impossible vue leur quantitŽ et leur mobilitŽ- mais en analysant la structuration et le 
positionnement des sites. Un tel travail est novateur ˆ la fois sur ce th•m e et dans sa 
mŽthode. Sur le cancer, il existe un certain nombre dÕarticles qui sont consacrŽs au 
web-patient, mais peu de travaux explorent de mani•r e systŽmatique, et sans 
perspective normative, la production disponible10. Sur la mŽthode, les travaux actuels 
ne proposent pas dÕapproches satisfaisantes pour lÕŽvaluation de sites web dans le 
domaine mŽdical (en dehors de la vŽrification du contenu qui nous semble ˆ la fois 
limitŽe et monodimensionnelle11). 

                                            

9 PatentŽs selon lÕorganisation traditionnelle de lÕinformation mŽdicale 

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

11 Voir par exemple Matthews, Scott C., Camacho, Alvaro, Mills, Paul J. et  Dimsdale, Joel E. (2003. "The 
Internet for Medical Information About Cancer: Help or Hindrance?" Psychosomatics, 44, 100-103) qui 
mesurent la valeur Ç mŽdicales È des sites contenant de lÕinformation en fonction du traitement accordŽ 
ˆ  trois traitements alternatifs spŽcifiques (Floressance, lÕamalaki, et le selenium) 
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Pour construire cette cartographie, quatre aspects ont ŽtŽ plus particuli•r ement 
interrogŽs : 

1. La dŽfinition que le site donne de lui m•me : ˆ partir des seules informations 
fournies ˆ lÕinternaute visitant le site, nous avons cherchŽ des informations sur 
son Ç propriŽtaire12 È, ses moyens, sa qualification, mais aussi lÕespace dans 
lequel il se situe. Pour cela, nous avons analysŽ la liste des liens, leur nombre 
et leur type (liens mŽdicaux, associatifsÉ)  

2. LÕergonomie du site, entendue dans un sens large (outils de circulation et de 
recherche, qualitŽ technique et esthŽtique, place du destinataire, ton employŽ 
pour lÕadresse au destinataire), nous permet dÕanalyser ˆ la fois la mani• re 
dont le site se constitue comme un espace de connaissances et la position 
quÕil attribue ˆ son lecteur, les compŽtences dont il le dote, le type de 
relations quÕil veut entretenir avec lui. 

3. La prŽsentation des informations mŽdicales montre lÕespace cognitif dans 
lequel le site se situe et dans lequel il situe sa relation avec lÕinternaute ; on 
peut le repŽrer par la prŽsence dÕune signature, la prŽsentation des auteurs, le 
niveau de vulgarisationÉ Cela permet Žgalement de comprendre comment le 
site se place par rapport aux savoirs acadŽmiques et comment il situe les 
discours des patients, leurs tŽmoignages, leurs connaissances vis ˆ vis des 
savoirs acadŽmiques. 

4. La mise en place de dispositifs participatifs permet dÕanalyser dÕune autre 
mani•r e la place attribuŽe ̂  la parole de lÕinternaute et la confiance qui lui est 
faite. La mani•r e dont on acc•de aux archives des discussions situe le r™le 
attribuŽ par le site ˆ ces Žchanges : sont-ils organisŽs en fonction de leurs 
th•m es ou en fonction de leurs intervenants ? LÕexistence dÕun moteur de 
recherche, dÕun index donne des indications sur la place accordŽe aux 
informations fournies par les patients. 

Enfin, ˆ titre complŽmentaire, nous avons Žgalement vŽrifiŽ si ces sites (ou du moins 
ceux qui pouvaient Žventuellement •t re concernŽs par ces questions) accordaient une 
place ˆ des th•m es qui peuvent tout particuli•r ement faire dŽbat (ou pour •t re plus 
prŽcis des th•m es qui soit font actuellement dŽbat dans la presse professionnelle et sur 
certains sites, soit sont considŽrŽs par des groupes de patients comme faisant partie des 
sujets de discussion non centraux de lÕoncologie13) : le dŽpistage du cancer du sein, les 
effets secondaires et les origines du cancer.  

                                            

12 On appellera ici propriŽtaire lÕacteur Ðindividuel ou plus souvent collectif- qui assume explicitement la 
responsabilitŽ du site (qui nÕest pas nŽcessairement son webma”tre), pour le distinguer de lÕauteur qui lui  
nÕassume que les propos quÕil signe.  

13 Cf notre article sur le mŽdicament, Akrich et MŽadel, 2002. 



 25 

LE CHOIX DES SITES 

Ces sites ont ŽtŽ trouvŽs par des moteurs de recherche ordinaires (principalement 
Google) et en filant les liens des sites eux-m•m es. Cette dŽmarche est celle que suivent 
prioritairement les personnes qui cherchent de lÕinformation sur le web ; elle ne peut 
prŽtendre avoir nŽcessairement valeur dÕexemplaritŽ pour les usagers intŽressŽs par le 
cancer : les Žquations dÕinterrogation14, les dŽmarches suivies, les habitudes, les 
pratiques sont trop diffŽrentes et trop hŽtŽrog•nes pour avoir fait lÕobjet dÕune 
exploration qui aurait ŽtŽ lourde sans apporter des informations complŽmentaires 
dŽterminantes au regard de notre th•m e dÕenqu•t e. Les sites retenus ont donc une 
bonne visibilitŽ sur le web, soit gŽnŽrale, soit dans certains cercles circonscrits lorsquÕil 
sÕagit dÕun th•m e spŽcifique (par exemple une forme de cancer particulier). 

Notre objectif nÕŽtant pas dÕavoir une liste exhaustive des sites qui parlent du cancer 
puisquÕil sÕagissait ensuite dÕ•t re en mesure de les caractŽriser, un par un ; nous avons 
plut™t cherchŽ ̂  avoir une assez large reprŽsentation du type de sites disponibles sur ce 
th•m e ; ont donc ŽtŽ choisis des sites Žmanant dÕacteurs diffŽrents : associations de 
patients, acteurs institutionnels, sites personnels, acteurs industrielsÉ Nous avons 
Žgalement ŽtŽ attentives ˆ  avoir une certaine diversitŽ de la dŽfinition thŽmatique : du 
site gŽnŽraliste sur la santŽ au site spŽcialisŽ dans un cancer rare. 

Nous avions dÕabord pensŽ inclure les blogs mais cela sÕest avŽrŽ impossible dans la 
cadre de ce travail de cartographie. Un certain nombre de blogs parlant du cancer ont 
ŽtŽ repŽrŽs par lÕintermŽdiaire de Blogsearch Google et Technorati. Une grande 
majoritŽ des blogs repŽrŽs ne proposent pas dÕinformations sur le cancer ; certains en 
parlent sous la forme du journal intime dÕune personne malade, dÕautres sont surtout 
des lieux de soutien et dÕŽchange ; pour un certain nombre, le cancer nÕest quÕun 
th•m e parmi dÕautres. En outre, ces sites sont souvent instables15. Enfin, il Žtait difficile 
de comparer dans les m•m es termes les sites destinŽs ˆ  fournir de lÕinformation au 
public et les blogs dont les objectifs, la construction, les formats rhŽtoriquesÉ sont tr•s 
diffŽrents. Nous avons donc laissŽ de c™tŽ ce format de site. Nous nÕavons pas non plus 
pu inclure de sites individuels de patients, nÕen ayant trouvŽ aucun, au moment de 
notre recherche, qui soit ˆ la fois visible et dÕun contenu significatif. 

Cette mŽthode de repŽrage de notre Žchantillon est certes assez bricolŽe mais elle nous 
a semblŽ convenir pour lÕespace francophone o•  le nombre de sites correspondant ˆ  
notre cahier des charges Žtait finalement assez limitŽ16. Sans doute, dans un espace 
plus riche, comme lÕespace anglophone ou comme le sera sans doute dans quelques 

                                            

14 qui dŽpendent de la pathologie visŽe : le Ç cancer È sans autre prŽcision nÕŽtant certainement pas le 
terme le plus frŽquent ; la large gamme des pathologies et de leurs dŽnominations dŽmultiplie les 
Žquations de recherche possibles. 

15 Par exemple www.benoitbisson.com qui avait consacrŽ une rubrique enti• re de son blog ˆ  son cancer 
du rein en racontant sa maladie, sa condition de cancŽreux, son avis sur le syst• me de santŽ canadien, 
nÕen parle plus que par Žpisodes fragmentŽs et non identifiŽs comme tels au bout dÕun certain temps. 

16 La situation nÕŽtait pas si diffŽrente dans lÕespace germanophone et pas non plus dans les sites de 
Grande-Bretagne (voir en annexe la comparaison avec ces pays). 
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annŽes le francophone, faudra-t-il forger des mŽthodes de sŽlection des Žchantillons 
plus argumentŽs. A ce stade du dŽveloppement de lÕinternet mŽdical en fran•ai s, nous 
avons pu retenir les principaux sites visibles qui offraient de lÕinformation sur la 
maladie, auxquels nous avons ajoutŽ quelques sites moins visibles mais plus 
spŽcifiques. 

 

Liste des sites ŽtudiŽs dans la cartographie 
Nom URL 

Action Cancer http://action.cancer.free.fr/ 
AMETIST www.ametist.org/ 
ANAMACAP www.anamacap.fr 
APOGEE //membres.lycos.fr/apogee/ 
APTEPF aptepf.free.fr 
ARC www.arc.asso.fr 
ARTAC www.artac.info 
Association Laurette Fugain www.laurettefugain.org 
Association SOS Desmo•de www.sos-desmoide.asso.fr 
Atoute www.atoute.org 
Cancer du sein www.cancer-sein.net/ 
Cancer Vivre avec (ch) www.cancer-vivre-avec.ch/ 
cancer.ca (QuŽbec) www.cancer.ca 
Capucine www.capucine.org 
CentpourSanglaVie www.centpoursanglavie.org 
Doctissimo www.doctissimo.fr 
Donation Lou SalomŽ www.donationlousalome.org 
Ensemble contre le GIST www.ensemblecontrelegist.org 
Essentielles www.essentielles.net 
Etincelle www.etincelle.asso.fr/ 
Europa Donna www.europadonna.fr 
FŽdŽration des stomisŽs de France www.fsf.asso.fr 
FŽdŽration LeucŽmie Espoir www.leucemie-espoir.org 
Fondation contre le cancer (be) www.cancer.be/ 
Fondation Marie-Eve-Saulnier www.fondationmarieevesaulnier.qc.ca 
Fondation quŽbecoise du cancer www.fqc.qc.ca/ 
France Lymphome Espoir www.francelymphomeespoir.fr 
France Moelle Espoir (FME) www.france-moelle-espoir.org/ 
GERCOR www.canceronet.com 
GFME gfme.free.fr 
Guerir www.guerir.fr 
Guillaume Espoir gespoirasso.free.fr 
Jeunes solidaritŽ cancer www.jscforum.net 
Jour apr• s jour www.jourapresjour.be 
Le cancer du sein. Parlons-en! www.cancerdusein.org 
Lecancer de la Prostate www.prostatecancer.ca 
Les globules d'Anya www.grafs.fr 
Ligue contre le cancer (ch) www.swisscancer.ch 
Ligue du cancer http://www.ligue-cancer.net/ 
Ligue Genevoise contre le cancer www.lgc.ch/ 
Ligue vaudoise contre le cancer www.lvc.ch/ 
Lilly www.lilly.fr/ 
NRB- Vaincre le cancer http://nrbvlc.free.fr/ 
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Passeport SantŽ www.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 ŽtudiŽs sont en langue fran•ai se : 18 
sÕidentifient par un nom de domaine fran•ais (.fr), mais 20 autres, avec leur extension 
gŽnŽrique (.orgÉ) , ont une structure juridique Žtablie en France ; pour les dix restants : 
2 sont des organismes belges, 5 canadiens et 4 suisses. 

Le choix des sites nÕa pas pu se faire en se basant exclusivement sur la Ç popularitŽ È 
des sites : ni le rang de sortie sur les moteurs de recherche, ni le nombre de liens 
Ç entrants È, cÕest-ˆ -dire le nombre de fois o•  des sites proposent des liens vers un site 
donnŽ, nÕoffrent de mesures enti•r ement fiables. Le nombre de liens entrants donne 
certes une idŽe de la visibilitŽ du site et de la reconnaissance que lui accordent les 
autres sites. Et ce dŽnombrement des liens entrants, qui nourrit en particulier les 
moteurs de recherche et au premier titre Google, peut •t re Žtabli, mais les outils qui 
permettent de le rŽaliser ne sont dÕune fiabilitŽ suffisante pour Žtablir un panel 
satisfaisant17. Nous avons cependant utilisŽ ce crit•r e pour vŽrifier la visibilitŽ des sites 
retenus. 

Le nombre de citations des sites retenus, des liens entrants, varie dans des proportions 
importantes. Nous avons exclu les sites sans aucune citation. Deux ont moins de 10 
citations : il sÕagit de petites associations qui ont eu un moment de visibilitŽ mais qui 
actuellement sont plut™t en phase de sommeil ou de moindre activitŽ. Nous ne les 
avons pas exclues car il est encore possible de Ç tomber È sur leur site, m•m e sÕil nÕa 
pas bougŽ depuis un certain temps et cela refl•t e bien la structuration de lÕinternet avec 
des sites sans arr•t  remis ˆ jour et dÕautres dont les contenus sont dŽsormais (et peut-
•t re provisoirement) figŽs. Sept sites sont extr•mement visibles, le nombre de leurs liens 
entrants pouvant aller jusquÕ̂ 230 000 (pour Doctissimo). 

                                            

17 A ŽtŽ ici utilisŽ Yahoo, rŽputŽ plus fiable dans les sites de rŽfŽrencement que Google dans sa fonction 
Ç link È. 
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18 

 

I . Dƒ FI NITION DES S ITES 

Pour caractŽriser les 49 sites de notre Žchantillon, on sÕintŽressera dÕabord ˆ la structure 
qui les porte. ƒtablir leur identitŽ de mani•r e claire et prŽcise ne va pas sans difficultŽ, 
ce qui donne des indications sur la position faite ˆ lÕinternaute auquel nÕest pas 
nŽcessairement explicitŽe lÕidentitŽ du site (il faut parfois que lÕinternaute fasse des 
recherches dans les bas de page et les petits caract•r es pour comprendre sur quel type 
de site il est, qui lui parle, et avec quelle autoritŽ). Nous avons regroupŽ les sites dans 
des catŽgories assez larges qui dŽsignent principalement le type de milieu auquel le site 
se rattache : groupes de patients ou professionnels de la mŽdecine. 

28 de ces sites sont des associations de patients. Elles sont dÕimportance tr•s diffŽrentes 
puisquÕon y trouve aussi bien la Ligue contre le cancer ou LeucŽmie-Espoir que des 
associations autour de cancer rare, comme Ensemble contre le Gist ou des 
regroupements locaux autour dÕune personne comme GFME, Glioblastome-Mich•l e 
Esnault. Ce dernier type dÕassociations peut dÕailleurs sÕavŽrer fragile et deux dÕentre 
elles ont quasiment cessŽ leur activitŽ pendant lÕannŽe o•  nous les avons observŽes 
(Terry le petit ange et ApogŽe).  

A c™tŽ des regroupements de patients, on trouve aussi dix associations de toutes sortes : 
association caritative visant ˆ rŽcolter de lÕargent pour la recherche (et qui ne se 
reconnaissent pas spŽcifiquement comme association de patients19), regroupement de 
partenaires industriels sponsorisant le dŽpistage du cancer du sein (site Ç Cancer du 

                                            

18 Deux sites nÕont plus de liens entrants en juin 2008 ; ils avaient pourtant au dŽbut du travail lÕun moins 
de dix liens et lÕautre pr• s de 600. Ces deux cas illustrent la fiabilitŽ limitŽe des outils de dŽcompte des 
liens entrants. 

19 cÕest le cas par exemple de lÕArc. 
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sein, parlons-en È), collectif soutenant lÕapproche thŽrapeutique dÕun mŽdecin 
particulier (site de lÕArtac). A ŽtŽ inclus dans cette catŽgorie le cas particulier de 
Atoute.org qui nÕa pas Ðsemble-t-il- de statut juridique spŽcifique20 mais qui, ˆ la 
diffŽrence de la catŽgorie suivante, se donne explicitement des objectifs dŽtachŽs de 
toute finalitŽ personnelle ou industrielle. Ce site a ŽtŽ crŽŽ pour proposer un lien 
dÕŽchanges, aux professionnels et aux patients, sur la mŽdecine en gŽnŽral. Un autre 
site a un statut un peu particulier : Essentielles, un forum dŽvouŽ au cancer du sein qui 
ˆ  lÕorigine nÕexistait quÕ̂ travers cette activitŽ interactive. Les deux nous semblent 
intŽressants non seulement en raison de leur notoriŽtŽ mais aussi de leur Žvolution et 
de la richesse de leur contenu. Essentielles a dŽsormais largement enrichi son site et 
propose, ˆ c™tŽ du forum, plusieurs types dÕinformations mŽdicales (br•ves, articlesÉ) . 
Atoute, Žtant concernŽ par un spectre beaucoup plus large, nÕa pas la m•me vocation ˆ 
couvrir lÕinformation mŽdicale sur le domaine du cancer ; il offre pourtant un certain 
nombre dÕarticles sur le sujet qui sont sŽlectionnŽs et ajoutŽs, semble-t-il, au grŽ des 
humeurs ou des intŽr•t s du webma”tre ou de ses coll•gues. 

La nuance est parfois faible entre le site qualifiŽ dÕassociation de patient et celui 
qualifiŽ dÕassociation mixte : lÕAnamacap, par exemple, se prŽsente comme un 
groupement associatif, mais il nÕest pas tr•s facile de comprendre sÕil sÕagit dÕune 
association de patients ou dÕun regroupement autour de professionnels de la santŽ. Il 
nÕest pas non plus Žvident de faire la diffŽrence (au moins ˆ la seule frŽquentation des 
sites) entre lÕassociation formŽe par des patients tr•s liŽs ˆ des personnalitŽs mŽdicales, 
et lÕassociation constituŽe autour du soutien ˆ  un h™pital et incluant professionnels et 
patients.  

8 des 49 sites sont le fait de professionnels de la mŽdecine avec des sites tr•s diffŽrents 
dans leur conception et leurs moyens : en font partie Cancer-sein.net crŽŽ par un petit 
groupe de mŽdecins de Nancy, GuŽrir, le site nouvellement crŽŽ de David Servan-
Schreiber, Prostate.fr qui fait partie dÕun ensemble de sites spŽcialisŽs dans des th•m es 
variŽs et vivant de la publicitŽÉ  

3 enfin sont des sites gŽnŽralistes : Doctissimo, le site mŽdical pour le grand public le 
plus citŽ et sans doute le plus frŽquentŽ, Vulgaris Medical, qui propose en particulier 
une encyclopŽdie mŽdicale en ligne, et Passeport santŽ, un site canadien, moins riche 
en contenu et sans doute moins achalandŽ que Doctissimo21 mais intŽressant parce 
quÕil propose une dŽmarche assez diffŽrente. 

RESPONSABLES OU PROPRIƒ TAIRES DES SITES 

Qui assume la responsabilitŽ de ces sites ? Et comment se situe lÕautoritŽ mŽdicale ? 
Ces informations sont fournies dans la plupart des sites dans les rubriques du type 
Ç Qui sommes nous ? È et donc le plus souvent, sinon toujours, ˆ la portŽe de tous les 
internautes. On sÕaper•o it en fait que les professionnels sont tr•s prŽsents dans les 

                                            

20 Îu vre dÕun mŽdecin tr• s actif dans le web mŽdical, il est dŽsormais entourŽ par un groupe 
dÕanimateurs qui le secondent dans la t‰che principale du site : faire vivre les forums dÕinformations 
mŽdicales. 

21 Tr• s loin de la notoriŽtŽ de Doctissimo, il a nŽanmoins plus de 30 000 liens entrants. 
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organes prŽsentŽs comme dŽcisionnaires dans le fonctionnement de ces espaces 
(bureau de lÕassociation ou conseil dÕadministration, Ç lÕŽquipe È souvent dans les 
organismes privŽs, le Ç comitŽ È dans dÕautresÉ Un quart des sites sont enti•r ement 
placŽs sous leur responsabilitŽ et ils jouent un r™le de premier plan dans un tiers des 
sites. Dans 11 cas sur 49, leur prŽsence est limitŽe, nulle ou alors elle est tue et non 
visible. 

 

Si lÕon prend seulement les 28 associations de patients ŽtudiŽes, cette prŽsence des 
professionnels reste encore assez massive : dans pr•s de la moitiŽ des cas (13 sur 28), 
on les trouve en majoritŽ dans les organes de dŽcision des sites. Mais cÕest encore 
dÕavantage le cas dans les sites professionnels. 

Est-ce que les acteurs du web accordent une plus grande autoritŽ aux sites gouvernŽs 
par les professionnels ? En fait, on constate que la prŽsence de professionnels dans les 
instances dirigeantes ne suffit pas ˆ donner une forte visibilitŽ au site mesurŽe en 
nombre de liens entrants. 

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

 

FINANCEM ENT DES S ITES 

Comment ces sites sont-ils financŽs ? Cinq sites ne disent rien sur lÕorigine de leurs 
ressources. Les autres fournissent des explications (avec des degrŽs de prŽcision tr•s 
variables) ; ils disposent le plus souvent de plusieurs types de financement. Les 
principales ressources sont de type associatif : cotisations, dons privŽs, subventions. 
M•m e les sites privŽs bŽnŽficient pour la moitiŽ au moins dÕentre eux de ressources 
non commerciales. Ces sites qui parlent du cancer aux profanes sont donc 
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essentiellement situŽs en dehors de lÕespace commercial (du moins cÕest ainsi quÕils se 
situent). 

 

ERGONOM IE 

Deuxi•m e aspect de la description : comment fonctionne le site, cÕest ˆ dire quelle 
image se fait-il de son lecteur et comment construit-il ses argumentaires pour 
lÕintŽresser, le convaincre Žventuellement. Pour rŽpondre ˆ ces questions, nous nous 
sommes intŽressŽs aux outils de circulation et de recherche, ˆ la qualitŽ technique et 
esthŽtique du site, ˆ  la place du destinataire et au ton qui est employŽ pour sÕadresser ˆ 
lui. Cela nous permet dÕanalyser ˆ la fois la mani•r e dont le site se constitue comme un 
espace de connaissances et la position quÕil attribue ˆ son lecteur, les compŽtences 
dont il le dote, le type de relations quÕil veut entretenir avec lui. 

QUALI Tƒ  T ECHNIQUE ET ESTHƒ TIQUE 

Pour des sites majoritairement construits et  assumŽs par des associations, avec, on lÕa 
vu, des ressources qui semblent limitŽes, la qualitŽ, tant du point de vue des qualitŽs 
visuelles que techniques est en moyenne bonne : la plupart des sites fonctionnent bien, 
voire tr•s bien. Ces crit•r es, lÕapparence et la qualitŽ technique, ont ŽtŽ mesurŽs en 
fonction de lÕaffichage des images et des pages, la facilitŽ de lecture des textes, la 
soliditŽ des liens, lÕagrŽment de lectureÉ  

Seules quelques petites associations de patients (et une association de psychologues) 
ont des sites peu ergonomiques, des images qui se chevauchent, des liens internes qui 
ne fonctionnent pas, des pages en construction ou videsÉ et sont construits avec des 
outils frustes. 
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La moitiŽ des sites utilise les possibilitŽs de circulation rŽticulaire du web avec des 
circulations en rŽseau. Pour pr•s de la moitiŽ restante, en revanche, les formes de 
circulation entre les diffŽrentes pages des sites sont plus contraintes : les plus rigides ne 
proposent que des pages pdf ˆ tŽlŽcharger, les autres sont organisŽs selon un mod•l e 
hiŽrarchique (en arbre) : cÕest donc le site qui fixe lÕordre de consultation des pages et 
leur articulation ; toute autre logique suppose le retour au dŽbut de la rubrique du site, 
ce qui dŽnote un site peu ergonomique ou la volontŽ de cadrer les parcours des 
internautes. 

 

Cette rigiditŽ du cadre dÕinterrogation proposŽe ˆ lÕinternaute est redoublŽe par 
lÕabsence frŽquente (dans plus de la moitiŽ des cas) de moteurs de recherche. Quelques 
uns (dix) facilitent la recherche en proposant un index thŽmatique, ce sont souvent les 
plus ŽlaborŽs, comme les huit qui proposent ˆ la fois un moteur de recherche et un 
index. 

La prŽsence dÕun moteur de recherche nÕest dÕailleurs pas nŽcessairement liŽe ˆ la 
forme de circulation choisie : la proportion de sites avec moteur de recherche est la 
m•m e dans les sites en toile et dans ceux en arbre (il nÕy a bien sžr, pas de moteur dans 
les trois sites qui ne proposent que des pdf). LÕexistence dÕoutils de recherche nÕest pas 
non plus liŽ ˆ  la prŽsence de professionnels ˆ la t•t e du site ; la proportion de site 
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pourvus de ces outils est la m•m e que les professionnels occupent une position 
dÕautoritŽ ou pas. 

En moyenne, on a donc des sites qui fonctionnent bien mais qui, ˆ lÕexception de 
quelques sites particuliers comme Doctissimo qui use de toutes les outils et ficelles de 
la communication Žlectronique, ne proposent pas des mod•l es de sites sophistiquŽs, ni 
tr•s ŽlaborŽs. 

PRƒ SENCE DU DESTINATAIRE 

Comment le site rend-il prŽsent le destinataire dans la rhŽtorique employŽe ? Il faut 
dÕabord noter en prŽcaution liminaire que le nombre fort ŽlevŽ de pages de nombreux 
sites, la richesse de leur contenu, et, pour certains, la diversitŽ des auteurs que lÕon 
peut pressentir ˆ la lecture, font quÕil nÕy a pas nŽcessairement homogŽnŽitŽ de tout le 
site. On parlera ici de la figure ou Žventuellement des figures dominantes, mais il ne 
peut sÕagit que de lÕimpression prŽpondŽrante. 

Rappelons que les sites choisis comprennent nŽcessairement des contenus ˆ destination 
des profanes. La plupart sÕadresse explicitement aux patients et ˆ ses proches. CÕest 
bien le premier interlocuteur visŽ par les sites, m•m e si un petit quart ne prŽcise par 
clairement ˆ qui sÕadresse leur discours. Trois sites pourtant sÕadressent dÕabord au 
simple visiteur (1 canadien, 1 belge et Ç Cent pour cent la vie È) : on peut se demander 
si ce type de rhŽtorique, o•  lÕinterlocuteur nÕest pas spŽcifiŽ par son rapport 
individualisŽ ˆ la maladie, marque lÕamorce dÕun discours plus gŽnŽral sur le cancer, 
voire dÕune intervention dans lÕespace public. Seule une exploration plus poussŽe et 
surtout ultŽrieure pourra permettre de rŽpondre. 

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

Le total des destinataires explicitement visŽs est supŽrieur ˆ 49 parce que les sites 
peuvent sÕadresser ˆ plusieurs destinataires, certains dŽsignent m•me explicitement 
plus de deux catŽgories de lecteurs en le spŽcifiant dans leur discours. 7 sites ouvrent 
un espace plus spŽcialement destinŽs aux professionnels. Pour beaucoup de sites, la 
fronti•r e est plus floue et le professionnel peut •t re implicitement visŽ, comme par 
exemple la Ç revue du web È du site Essentielles dont certains modules assez 
techniques intŽressent aussi bien le professionnel que la patiente. 

LÕabsence de destinataire explicite (dans un quart des sites) se conjugue, ce nÕest pas 
surprenant, avec un ton impersonnel. Lorsque le site ne dŽsigne pas son interlocuteur, 
ce nÕest pas faute dÕavoir pensŽ ̂  lÕexpliciter, mais parce que le discours se situe ˆ un 
niveau de gŽnŽralitŽ o•  la personne du malade, comme celle du professionnel, ne sont 
pas convoquŽes ; ces sites sÕexpriment Ç en toute gŽnŽralitŽ È pour faire conna”tre la 
vŽritŽ de la maladie. 
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Ton dominant \ PrŽsence 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 dŽsigner explicitement son interlocuteur ne conduit pas 
nŽcessairement les sites ˆ employer un ton personnalisŽ. Dans 13 cas sur 35, le ton est 
totalement impersonnel ; on parle au malade de la maladie, mais pas de lui dans la 
maladie. LÕemploi du vous, qui permet de situer lÕinterlocuteur, cÕest-ˆ -dire le plus 
souvent le malade, ˆ lÕintŽrieur du discours est le fait de la moitiŽ des sites (sur les 35). 
On observe en fait que, malgrŽ le nombre important dÕassociations de patients, fort peu 
usent dÕun ton empathique qui Žtablit une continuitŽ, une proximitŽ entre lÕauteur des 
propos du site et le malade (nous ne parlons bien sžr pas ici des forums, mais 
uniquement des parties Ç informatives È des sites). 

En creusant un peu davantage (et en accordant Žventuellement ˆ  un site la possibilitŽ 
dÕutiliser deux types de registres, par exemple empathique et personnel, ˆ des endroits 
diffŽrents du site), on constate que la place du discours impersonnel sÕestompe et que 
le discours empathique se fait plus prŽsent. 

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

Ce discours empathique est exclusivement employŽ par les associations, tandis les sites 
professionnels privilŽgient plut™t le discours impersonnel, les sites gŽnŽralistes hŽsitant 
entre le vous adressŽ et le discours impersonnel. 

On ne constate pas de lien entre la prŽsence des professionnels ˆ la t• te des sites et le 
ton employŽ, si ce nÕest pour les sites quÕils gouvernent enti•r ement et qui ne sont pas 
(sauf une exception, certaines pages dÕun site canadien) dans lÕempathie. 
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POSITIONS DE LÕINFORM ATION Mƒ DICALE  

Sur les 49 sites analysŽs, 43 consacrent une place significative ˆ lÕinformation 
mŽdicale. De quel type dÕinformations sÕagit-il ? Et comment se place cette information 
face ˆ celle qui est dispensŽe par les garants traditionnels du savoir mŽdical ou 
scientifique ?  

Un seul site interroge les savoirs mŽdicaux et propose dÕautres approches que 
lÕoncologie hospitali• re (encore sÕagit-il dÕun site canadien, donc on peut se demander 
si cette ouverture ˆ dÕautres approches comme la pharmacopŽe chinoise, Ç lÕherbier 
mŽdicinal È ou les Ç produits de santŽ naturels È nÕest pas moins hŽtŽrodoxe de lÕautre 
c™tŽ de lÕAtlantiqueÉ)  ; les autres ont une conception plus conforme aux pratiques 
mŽdicales dominantes en France. On peut pourtant distinguer deux cas de figure : les 
sites (40%) qui tiennent un discours dans lequel le savoir est univoque, la connaissance 
est fixe et nÕest pas discutŽe /  les sites (60%) dont nous avons appelŽ le discours 
multivoque, pour marque le fait  que le site laisse ouvertes des alternatives, quÕil ne 
prŽsente pas les connaissances en toutes certitudes mais quÕil explicite (au moins de 
temps en temps) des oppositions, des dŽsaccords, quÕil consent des inconnues. On 
constate que la prŽsence des professionnels dans les organes dirigeants influence 
relativement peu le type de savoir, univoque ou multivoque, pratiquŽ par le site. 

PrŽsence des professionnels Science multivoque Science univoque 

Absent ou non indiquŽ 4 2 

T‰che limitŽe 4 2 

Tr• s prŽsent 11 4 

GouvernŽ par pro 6 7 

 

Ces connaissances seraient-elles alors la reprise, la mise ˆ disposition des travaux des 
scientifiques ? En fait, une part importante du travail accompli par les sites consiste ˆ  
rendre comprŽhensible lÕinformation mŽdicale. Rares (moins de 10%) sont les sites qui 
dŽlivrent des textes scientifiques bruts ou ˆ peine modifiŽs. La majoritŽ (plus de 70%) 
fournit ˆ ses internautes des informations enti•r ement adaptŽes ˆ  un public non 
scientifique. Le vocabulaire scientifique est soigneusement contr™lŽ, des lexiques 
expliquent frŽquemment les mots rares ou techniques, le style nÕest pas personnalisŽ, 
mais il est simple et direct. 

LÕautre diffŽrence importante avec les publications scientifiques est la mani•r e 
dÕassumer le propos, de le signer. LÕinformation dans les sites est rattachŽe ̂  une source 
dÕautoritŽ dans 70% des cas : elle est dans ces cas-lˆ mise en rapport avec une source 
scientifique autorisŽe (citations de rŽfŽrences scientifiques, titres acadŽmiques ou 
mŽdicaux) ; en  revanche, on constate que les sites sont assez opaques sur les 
responsables directs des contenus mis en ligne, sur ces rŽdacteurs qui ont fait ce travail 
dÕadaptation et de vulgarisation (ils ne sont identifiŽs et prŽsentŽs que dans moins dÕun 
tiers des cas) et sur lÕauteur de lÕinformation dont on ne conna”t la qualitŽ que dans 
environ un cas sur deux.  
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Lˆ o•  la science reste dans tous les sites univoque, cÕest dans la position faite au savoir 
profane : dans aucun cas, une information mŽdicale nÕest explicitement attribuŽe ̂  un 
patient identifiŽ en tant que patient (m•m e si de fait, on comprend que, dans certaines 
associations, les contenus mŽdicaux sont bien rŽdigŽs par des malades). 

 

On a pu vŽrifier le peu de gožt des sites pour les questions bržlantes en recherchant de 
lÕinformation sur trois th•m es qui peuvent donner lieu ˆ controverse : le dŽpistage du 
cancer du sein, dont quelques professionnels interrogent la systŽmaticitŽ ou lÕefficacitŽ, 
les origines du cancer, une question tr•s ouverte et exploratoire, et les effets 
secondaires, dont les mŽdecins sÕoccupent trop peu si lÕon Žcoute les Žtats gŽnŽraux du 
cancer ou les listes de discussion Žlectroniques. 57% des sites consacrent un espace 
spŽcifique ˆ cette derni•r e question, si bržlante pour les patients. La moitiŽ environ 
consacre une place significative aux causes du cancer mais moins dÕun tiers au 
dŽpistage du cancer du sein. On voit donc que ces dŽbats qui agitent les milieux 
professionnels ne se retrouvent pas nŽcessairement dans les pages de ces sites 
consacrŽes aux patients. 

 
 Oui Soit % 
DŽpistage Cancer du sein 15 31 
Origine du cancer 25 51 
Effets secondaires 28 57 

 

Si le patient est plus informŽ apr•s sa visite des sites, quel impact cela aura-t-il sur ses 
relations avec les professionnels ? On peut chercher la mani•r e dont les sites se situent 
par rapport ˆ cette question qui prŽoccupe beaucoup les professionnels de la santŽ 
(mŽdecins ou pas) en cherchant comment ils placent les patients face aux choix qui 
leur sont proposŽs par les professionnels de la santŽ. Enlevons un tiers de sites qui ne 
prennent pas de position, qui donnent de lÕinformation et laissent les internautes en 
tirer les conclusions quÕils dŽsirent face ˆ lÕattitude ˆ avoir avec les professionnels. Pour 
le reste, la position dominante est celle que nous avons appelŽ Ç •t re 
informŽ/sÕinformer È, double substantif pour marquer une certaine ambivalence du 
discours de ces sites quant au degrŽ dÕactivisme du patient face ˆ  lÕinformation, ˆ 
lÕŽnergie quÕil doit investir non seulement pour absorber lÕinformation que lui est 
proposŽe, mais peut-•t re aussi parfois, de mani•r e plus rŽactive, pour aller la chercher. 
Cette tendance ou plut™t cet investissement croissant est par exemple assez clairement 
attendu des parents dÕenfants malades pour lesquels lÕexigence dÕinformation devient 
dans nombre de sites un ardent devoir. 
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Ensuite, les deux positions opposŽes, la soumission ˆ lÕopinion des mŽdecins ou 
lÕincitation ˆ faire ses propres choix, en fonction des informations recueillies, sont ˆ 
peu pr•s en nombre Žgal (6 et 7) et occupent une position minoritaire. Rares sont donc  
les sites qui engagent les patients ˆ aller plus loin dans leur attitude face aux dŽcisions 
des mŽdecins, tout comme ceux qui ne leur attribuent aucune position active. 

Les Žchantillons de sites Žtrangers sont trop faibles pour gŽnŽraliser ; signalons 
seulement quÕaucun des sites non fran•ai s ŽtudiŽs ne proposent aux patients la 
soumission, et que lÕincitation ˆ assumer les choix thŽrapeutiques est forte dans les sites 
canadiens. 

Choix Patient be ca ch fr 
ætre informŽ/s' informer 1 1 1 14 
Faire des choix 1 2 1 3 
Pas de prise de position  1 2 11 
Se soumettre    6 

 

Si lÕon rapproche le choix proposŽ aux patients du type de site, les diffŽrences sont 
marquŽes. Les associations de patients dŽcrivent un malade qui doit •t re informŽ, voire 
qui doit faire un travail de formation ; les sites professionnels ont eux, sans trop de 
surprise, la plus forte propension ˆ inciter le patient ˆ suivre les avis mŽdicaux sans 
chercher ˆ en savoir plus et encore moins sans se faire sa propre opinion. Les 
associations mixtes sont dans une position intermŽdiaire. Les trois sites gŽnŽralistes 
occupent chacun une des positions possibles. 
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PRƒ SENCE DU PATIENT 

Le patient nÕest jamais, on lÕa dit, lÕauteur dÕinformations mŽdicales prŽsentŽs comme 
gŽnŽralisable (du moins cette position nÕest-elle jamais explicite). Dans moins dÕun cas 
sur trois (12 sites), sa parole est pourtant prŽsente dans les parties consacrŽes ˆ  
lÕinformation mŽdicale sous la forme de tŽmoignages : courts extraits, le plus souvent 
sonores, qui viennent illustrer une position, apporter un tŽmoignage jugŽ utile, 
expliquer une dŽmarche. 

La parole des patients est plus prŽsente lorsquÕelle est disjointe de la partie proprement 
vouŽe ˆ lÕinformation mŽdicale. La moitiŽ des sites (25 sur 49), proposent des outils 
Žlectroniques dÕŽchanges avec les patients : forum, listes de discussion. La forme la 
plus courante est le forum ouvert ˆ tous (18) ; quatre ont aussi des forums, mais en 
rŽservent la participation ˆ leurs membres, la consultation des Žchanges restant 
pourtant permise ˆ tous. Cinq sites proposent des rŽponses aux questions des 
internautes sous la forme de FAQ. 

Les niveaux dÕactivitŽ de ces forums sont tr•s variables : la moitiŽ ont une intensitŽ forte 
et tr•s forte. 

 



 39 

Les forums, et autres formes interactives proposŽs aux internautes, rŽussissent donc 
dans leur majoritŽ ˆ les mobiliser et les am•nent ˆ  une ample production scripturale, 
mais celle-ci reste sans relation avec les autres Žcrits proposŽs par le site et en 
particulier avec ceux qui rel•vent de la connaissance mŽdicale ou scientifique.  

 

LES L IENS OU L A Dƒ FINIT ION DÕUN ESPACE DE Rƒ Fƒ RENCE 

Une derni•r e mani• re de caractŽriser les liens consiste ˆ analyser le rŽseau dans lequel 
un site se situe ; en effet, la structure rŽticulaire du web permet ˆ chaque site, gr‰ce aux 
liens hypertextes, de servir de guide ou de panneau indicateur ; ainsi peut-on dessiner 
des cartes des grappes (clusters) de sites dont on peut penser quÕils partagent au moins 
un certain nombre dÕintŽr•t s communs. 

Tous les cas de figures existent parmi les 49 ŽtudiŽs : du site autocentrŽ qui ne conduit 
quÕ̂ ses propres pages (un cinqui•me des sites) ˆ celui qui propose une sorte 
dÕannuaire raisonnŽ de lÕinternet consacrŽ au cancer, en orientant les parcours et 
interrogations des lecteurs supposŽs. 19 sites proposent au moins 20 liens. 

 

La moitiŽ des sites qui proposent des liens renvoient vers des sites en langue anglaise. 
Le choix dÕouvrir ou pas vers lÕimmense rŽservoir des sites en anglais nÕest pas 
directement corrŽlŽ avec le nombre de liens : 7 sites qui proposent plus de 20 liens 
restent exclusivement francophones. 

Liens anglophones Non Oui Total 
Association de patients 12 12 24 
Association mixte 1 6 7 
Site gŽnŽraliste  1 1 
Site professionnel 5 2 7 
Total 18 21 39 
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Il y a peu de corrŽlations entre le nombre de liens et la prŽsence des professionnels. Si 
lÕon prend les 30 sites o•  la prŽsence des professionnels est forte voire dominante, on 
sÕaper•o it quÕils nÕont que lŽg•rement tendance ˆ avoir davantage de liens. Il existe 
Žgalement au moins six sites gouvernŽs par des professionnels de la santŽ qui ne 
proposent aucun lien. 

 

Vers quels types de sites renvoient-ils ? 33 sur 39 renvoient vers des sites mŽdicaux et 
31 sur 39 vers des sites de patients. A peine plus dÕun site renvoie vers des sites 
Žtrangers (tout particulier en langue anglaise). La forte prŽsence de lÕassociatif dans les 
sites non institutionnels sur le cancer se retrouve donc dans le monde qui est tracŽ par 
les liens. 

LÕinternaute ̂  la recherche dÕinformations est cependant tr•s inŽgalement aidŽ par cette 
liste de sites. Dans pr•s de la moitiŽ des cas, il lui est proposŽ une liste Ç brute È sous la 
forme dÕadresses web non commentŽs ou m•me dÕun document PDF sans explication. 
La moitiŽ des sites fait un travail supplŽmentaire de prŽsentation des liens, en indiquant 
en quelques lignes ce que lÕon peut trouver dans chaque site. 

La forte prŽsence des liens renvoyant lÕinternaute vers dÕautres lieux est bien sžr une 
caractŽristique spŽcifique de lÕŽcriture du web ; cependant, il est intŽressant de noter 
que plus des trois quarts des sites ne sÕestiment pas autosuffisants et pensent, sans doute 
avec rŽalisme, que lÕinternaute les consid•r e comme une source dÕinformations parmi 
dÕautres. De ce point de vue, on notera, en revanche, que deux des trois sites mŽdicaux 
gŽnŽralistes, Doctissimo et Vulgaris MŽdical, ne proposent pas de listes de liens 
clairement repŽrables et identifiables22. Passeport santŽ, le troisi•m e gŽnŽraliste, 
marque lˆ sa diffŽrence : chaque dossier sur une maladie comprend, en particulier, ses 
rŽfŽrences scientifiques et ses Ç sites dÕintŽr•t  È, pour le Canada, la France et les ƒtats-
Unis, avec souvent une br•ve prŽsentation de chaque site. Cette politique de liens 
montre les choix de conception : Doctissimo multiplie les points de vue et les 
approches dÕune question, mais toujours ˆ lÕintŽrieur de son site ; il fonctionne comme 
un mŽdia qui cherche ˆ maintenir ouverte lÕattention de ses visiteurs en lui proposant 

                                            

22 Vu le nombre indŽnombrable de pages, il nÕest pas possible dÕexclure quÕil y ait des liens, mais ni le 
plan du site, ni lÕinterrogation par le moteur de recherche ne permettent de les repŽrer. 
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une large diversitŽ dÕobjets, pour mieux les garder chez lui, tandis que le site canadien 
joue sur une prŽsentation claire, situŽe et argumentŽe pour se constituer comme un 
point de passage obligŽ. 

CARACTƒ RISATION DES L IENS HYPERTEXTES 

Vers quels types de sites est-on renvoyŽ lorsque lÕon consulte les sites qui parlent de 
cancer aux patients ?  

MŽthode : LÕŽchantillon nÕest pas exactement le m•m e que celui de la cartographie. 
Cinq sites institutionnels ont ŽtŽ rajoutŽs ˆ la fois pour vŽrifier que des sites importants 
nÕavaient pas ŽtŽ exclus de la cartographie mais aussi pour comparer lÕespace de lien 
quÕils dessinent ˆ celui des sites non institutionnels : ont donc ŽtŽ ajoutŽs les sites de 
lÕInstitut Curie, de lÕINCA, de la FNCLCC, de lÕInstitut Gustave Roussy et  un centre 
rŽgional de traitement, le Centre Fran•o is Baclesse de Haute-Normandie. En revanche, 
aucun site gŽnŽraliste nÕa pu •t re ŽtudiŽ23. 

Un outil dÕextraction des liens (Navicrawler24) a permis de faire la liste de liens de 
toutes les pages dÕun site25. Certains sites de lÕŽchantillon initial nÕont pu •t re ŽtudiŽ du 
fait de leur structure ou de leur langage qui ne permettaient lÕutilisation de tels outils. 
Restent donc au total 39 sites (dont les 5 hors cartographie). Les liens ont ensuite ŽtŽ 
homogŽnŽisŽs (pour ne pas tenir compte des diffŽrentes pages, voire des adresses 
multiples pour certains sites), puis ils ont ŽtŽ labellisŽs apr•s une rapide visite de 
chacun des sites citŽs. 

                                            

23 lÕoutil dÕanalyse des liens hypertextes ne permet pas dÕisoler les liens spŽcifiquement liŽs au cancer et 
un traitement manuel est impossible en raison du nombre excessivement ŽlevŽ de pages du site 

24 Con• u par Mathieu Jacomy. Nous le remercions ici de nous avoir permis dÕutiliser ce programme. 
Documentation disponible : http://www.webatlas.fr/ 

25 Nous avons choisi de travailler avec une profondeur de 1 seulement (cÕest ˆ  dire le nombre de Ç saut È 
entre sites, ou nombre maximum de liens successifs entre les pages des sites). Les valeurs plus ŽlevŽes 
produisaient beaucoup de Ç bruits È (sites nÕayant aucun rapport avec le cancer : liens publicitaires, 
techniques, commerciauxÉ)  et auraient emp• chŽ la caractŽrisation de chaque lien. 
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Au total, les liens de 39 sites ont ŽtŽ 
extraits. Ils ont ensuite ŽtŽ classŽs en 14 
catŽgories : pour cela, chaque lien a ŽtŽ 
Ç ouvert È afin de qualifier rapidement 
le type de sites (ou plus exactement au 
type de contributions mises en ligne 
ainsi quÕau type de lectorat visŽ ; ainsi 
tel site dÕh™pital universitaire sÕadresse-
t-il dÕabord au patient alors quÕun site 
dÕun de ses centres de recherche 
sÕadressera dÕabord au scientifique). 
Quelques sites hors catŽgories ont ŽtŽ 
exclus (par exemple les sites de 
certification, comme HON, trop peu 
prŽsents), ainsi que les sites nÕayant 
aucun rapport avec le cancer. 

 
ActivitŽ privŽe 155 

Association patients 519 

Doc scientifique 117 

GŽnŽraliste SantŽ 55 

MŽdia 83 

Professionnels mŽdecine 205 

Recherche, UniversitŽ 249 

SantŽ publique 536 

Site collaboratif Patients 2 

Site perso 25 

Autre MŽdical 56 

Autre Patients- 18 
Total 2020 

Ont ŽtŽ ainsi repŽrŽs pour les 39 sites Ç crawlŽs È un total de 2 020 liens vers des sites 
portant sur la santŽ et le cancer. La moyenne du nombre de liens est de 52, mais la 
mŽdiane de 25. En effet, six des 39 sites nÕont quasiment pas de liens (entre 1 et 6) et ˆ  
lÕopposŽ sept ont un nombre ŽlevŽ de liens, tr• s largement au dessus de la moyenne.  

 

Les sites qui ont tr•s peu de liens, ˆ lÕexception un peu surprenante de lÕassociation 
Laurette Fugain, sont des collectifs dont lÕactivitŽ sur le web est faible et qui dont les 
sites sont modestes. Parmi les sites tr•s denses en liens, on trouve des sites 
institutionnels avec leur site plantureux, mais aussi le site dÕune petite association qui 
fait un important travail de veille scientifique (GFME - Glioblastome Mich•l e Esnault) et 
celui dÕune tr•s importante fŽdŽration qui ne se m•l e pas directement dÕinformations 
mŽdicales (FŽdŽration LeucŽmie Espoir).  

Les sites ont ensuite ŽtŽ regroupŽs en quatre grandes catŽgories : 

¥ MŽdecine : toutes les activitŽs organisŽes autour du soin, publique et privŽe 

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

¥ MŽdias : mŽdias gŽnŽralistes et mŽdias spŽcialistes pour le grand public 
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¥ Patients : sites de patients, associatifs ou non. 

 
Sites citŽs par sous-catŽgories Regroupement Nb de sites citŽs 

GŽnŽraliste SantŽ MŽdia 55 
MŽdia MŽdia 83 
Sous-total MŽdia 138 
ActivitŽ privŽe MŽdical 155 
Autre MŽdical 56 
Pro mŽdecine MŽdical 205 
SantŽ publique MŽdical 536 
Sous-total MŽdical 952 
Association patients Patients 519 
Autre Patients 18 
Site collaboratif Patients 2 
Site perso Patients 25 
Sous-total Patients 564 
Doc scientifique Science 117 
Recherche, UniversitŽ Science 249 
Sous-total Science 366 

Les sites dont les liens ont ŽtŽ analysŽs ne rel•vent eux que de deux catŽgories, ce sont 
des sites mŽdicaux ou des sites de patients. Deux catŽgories que lÕon retrouve en 
premier dans la liste des dix sites les plus citŽs : 
ligue-cancer.net 45 
fnclcc.fr 23 
e-cancer.fr 22 
jsc.net 21 
sante.gouv.fr 16 
curie.fr 13 

cancer.gov 13 
uicc.org 12 
leucemie-espoir.org 12 
lilly.com 11 
igr.fr 11 
chu-rouen.fr 11 

inserm.fr 10 
who.int 8 
ncbi.nlm.nih.gov 8 
Europa Donna 8 

Premi•r e constatation : cÕest, sans surprise Žtant donnŽ lÕobservation faite dans la 
premi•r e partie de cette cartographie, les liens vers les espaces de la mŽdecine qui sont 
les plus nombreux (47%), mais, de mani•r e plus inattendue, ils sont suivis par les liens 
vers des sites patients (28%). Les liens vers les espaces dŽdiŽs ˆ  la science sont 
finalement proportionnellement asssez peu nombreux (18%) et moins encore ceux vers 
les sites mŽdias (7%), mais cÕest plut™t la prŽsence significative de cette catŽgorie qui 
est remarquable plus que sa faiblesse. 

Deuxi•m e constatation : il nÕy a pas dÕŽnorme diffŽrence dans la structure de citation 
des sites mŽdicaux et des sites patients, m•m e si Ðprincipale diffŽrenceÐ les seconds 
renvoient davantage vers les autres associations de patients et que les premiers 
affichent davantage de sites acadŽmiques.  
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Si lÕon rentre dans des catŽgories plus fines, on sÕaper•o it quÕeffectivement, la 
diffŽrence la plus notable concerne les associations de patients, citŽs en nombre deux 
fois plus importants par les sites de patients. Il y a certes des diffŽrences dans le profil 
de citation, mais pas de spŽcialisation massive dans un domaine particulier. 

 

Si lÕon analyse la rŽpartition des liens de chaque site en fonction des quatre grandes 
catŽgories, le premier rŽsultat notable est le fait que sauf quatre exceptions sur 
lesquelles nous reviendrons, les sites choisissent leurs liens dans deux catŽgories 
seulement et que les catŽgories sont exclusives par paire : on pourrait dire que les sites 
ˆ liens patients excluent les liens mŽdias (ou inversement) ou du moins quÕils limitent 
drastiquement le nombre de liens dans cette catŽgorie ; et lÕon pourrait dire que les 
sites ˆ liens mŽdecine excluent les liens sciences (lˆ encore ou inversement). 

Quatre sites seulement Žchappent ˆ cette organisation binaire et rŽpartissent de 
mani•r e plus Žgale leurs liens dans les quatre catŽgories. Pour lÕun, GFME, il sÕagit 
clairement dÕun travail de veille documentaire tr•s fouillŽ o•  aucun site qui touche ˆ la 
maladie nÕŽchappe. Pour lÕArc et Support-Cancer, le calcul est rendu peu interprŽtable 
par le faible nombre de liens total (une vingtaine). Cancer-du-sein.org est un site de 
mobilisation quasi politique, fait par des professionnels, mais avec le soutien de 
patients et la structure de ses liens (o•  dominent cependant les sites de mŽdecine, 
suivis par les sites de patients) refl•t e sans doute son caract•r e atypique
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Profitons donc de lÕorganisation en deux dimensions des liens. Le diagramme que lÕon 
obtient donne un certain nombre dÕindications :  

¥ Les sites choisissent tr•s majoritairement leurs liens dans les domaines de la 
mŽdecine et des patients (quadrant 1). La rŽpartition entre liens-patients et 
liens-mŽdecine est inŽgale mais nÕest pas directement liŽe au type de site (pour 
une association Etincelle, qui privilŽgie tr•s largement les liens patients, une 
autre Tompouce renvoie elle tr•s massivement vers des liens mŽdicaux). On 
observe que les sites de patients nÕorientent pas plus vers les sites de patients ; 
en dÕautres termes il ne semble pas y avoir dÕhomogamie particuli•r e dans le 
choix des liens. 

¥ Les sites privŽs (en vert sur le diagramme) sont situŽs dans ce quadrant 1, mais 
plut™t du c™tŽ des patients que de la science.  

¥ Dans le quadrant 2 (Sciences/Patients), on trouve exclusivement des sites 
institutionnels qui renvoient donc assez largement vers des associations de 
patients et vers des sites dÕinformations scientifiques. Lˆ encore, pas 
dÕhomogamie ; on peut en conclure que les sites institutionnels signalent donc 
des types de contenus diffŽrents de ceux quÕils proposent. 

¥ Deux associations seulement accordent une importance proportionnellement 
importante aux sites des mŽdias ; on peut se demander dans quelle mesure 
cela signifie une inscription particuli•r e dans lÕespace public, avec une 
attention marquŽe pour les dŽbats non spŽcialisŽs sur leur th•m e central. 

CONCLUSIONS 

Cette exploration cartographique de 49 sites non institutionnels consacrŽs aux patients 
et destinŽs (en tout ou partie) aux patients et profanes a dÕabord montrŽ le fort 
investissement des acteurs privŽs (associatifs en particulier mais non exclusivement) 
dans lÕinformation en ligne sur le cancer. Le faible nombre de sites commerciaux, la 
place tr•s limitŽe de la publicitŽ, lÕessentiel des ressources venant majoritairement du 
secteur public ou des dons montrent que ce domaine de lÕinformation sur le cancer est 
principalement situŽ en dehors de la sph• re commerciale et peu investi par les 
marchands ou industriels. 

Pourtant, la qualitŽ des sites, ˆ la fois du point de vue du fonctionnement, de la 
lisibilitŽ, de lÕorganisation des contenus est le plus souvent de bonne qualitŽ ; si une 
moitiŽ seulement des sites utilisent vŽritablement les possibilitŽs de circulation 
spŽcifiques du web, on peut alors penser que, pour certains au moins, cela marque la 
volontŽ dÕaccompagner, voire de cadrer le parcours des internautes. LÕabsence 
frŽquente dÕoutils de recherche semble confirmer cette hypoth•se. 

Ces sites, m•m e lorsquÕils Žmanent dÕassociations de patients, se placent assez 
largement sous lÕautoritŽ des professionnels de la mŽdecine. Ils sÕadressent cependant 
clairement aux patients et ˆ  leurs proches et ne mŽlangent que tr•s rarement les 
contenus pour les professionnels (lorsquÕils en ont) et ceux destinŽs aux profanes. Le 
discours pourtant nÕest pas spŽcialement personnalisŽ et les sites qui jouent la carte de 
lÕidentification, de la personnalisation, de lÕempathie sont assez rares. Peut-•t re est-ce 
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pour certains sites une mani•r e de lŽgitimer le propos, de le monter en gŽnŽralitŽ, de se 
rendre crŽdible aux yeux des profanes ? 

LÕinformation mŽdicale diffusŽe par lÕintermŽdiaire de ces sites est le plus souvent 
prŽsentŽe comme certitude et tr•s rares sont les sites qui rendent compte des 
interrogations ou des controverses mŽdicales. Le travail du site consiste, pour une 
majoritŽ, ˆ rendre accessible et non ˆ rendre discutable les connaissances sur le 
cancer. Pourtant, les sites semblent sensibles ˆ une contradiction dans les termes : le 
fait dÕinciter ˆ  sÕinformer sur la maladie, m•m e lorsquÕil sÕagit simplement de 
comprendre ce que dit le mŽdecin, ne met dŽĵ  plus tout ˆ fait le patient dans la 
position passive de soumission les yeux fermŽs ˆ lÕautoritŽ mŽdicale. Rares sont donc 
les sites qui nÕincitent pas au moins ˆ sÕinformer, mais tout aussi rares sont ceux qui 
pensent le patient en situation dÕarbitre de ses options thŽrapeutiques. 

La parole des patients est prŽsente dans environ la moitiŽ des sites ˆ travers des outils 
dÕŽchange. Cette parole des patients reste singuli•r e, locale, subjective faute de 
dispositifs qui en ferait la Ç sommation È ou qui permettrait dÕarticuler les diffŽrents 
types de contenus proposŽs par les sites. 

Enfin, plus des trois quarts des sites ne sÕestiment pas autosuffisants et pensent, sans 
doute avec rŽalisme, que lÕinternaute les consid•r e comme une source dÕinformations 
parmi dÕautres. LÕanalyse des liens sortants montre que lÕutilisation de la capacitŽ de 
citation et dÕorientation du web est tr•s inŽgalement rŽpartie entre les sites et nÕest pas 
nŽcessairement liŽe ˆ lÕimportance (en finances, troupes, compŽtencesÉ)  du site. 
Lorsque cette possibilitŽ est utilisŽe largement, lÕanalyse des liens montre quÕil nÕy a pas 
dÕhomogamie et que les sites signalent des contenus diffŽrents des leurs. On constate 
en particulier la tr•s forte propension ˆ renvoyer vers des sites patients. 

ArrivŽes au terme de cette cartographie, il nous a semblŽ intŽressant de regarder si cette 
structuration des sites sur le cancer, avec la place prŽpondŽrante des professionnels et 
des experts Žtait caractŽristique dÕun Ç mod• le fran•ai s È ou quÕelle Žtait davantage liŽe 
au cancer lui-m•m e, ˆ lÕorganisation des soins et de la prise en charge. Pour cela, une 
br•ve Žtude comparative26 a ŽtŽ menŽe sur les sites anglais et allemands ; elle a montrŽ 
que, m•m e si des similaritŽs pouvaient •t re mises en Žvidence en mati•r e 
dÕinformations mŽdicales sur le cancer (ne serait-ce que la forte implication des 
associations et organismes divers dans lÕinformation sŽrieuse ˆ destination des non 
professionnels), les sites pourtant variaient assez notablement dÕun pays ˆ lÕautre dans 
plusieurs caractŽristiques importantes : la position du patient par rapport aux 
professionnels et le r™le que se donne le site par rapport ˆ cette question, la partition 
professionnel (ou expert)/malade (ou profane), la place des savoirs des patients. La 
rapide comparaison semble montrer que les sites fran•ai s sont plus respectueux des 
partitions traditionnelles, quÕils accordent moins de place aux savoirs de patients. Il 
semble toutefois intŽressant de noter que les sites les plus dynamiques, ceux qui tentent 
dÕouvrir des passerelles entre les savoirs mŽdicaux et ceux des patients, sÕintŽressent 
dans les trois pays au cancer du sein. LÕexemple dÕEssentielles en France semble de ce 
point de vue signaler lÕamorce dÕune Žvolution. 

                                            

26 On lira une synth• se des rŽsultats en annexe, ainsi que les fiches prŽsentant ces sites. 
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Chapitre 2 : Les associations et l'information: 

 quelles mŽdiations entre les patients et le monde mŽdical ? 

 

Comment se tient-on informŽ en mati•r e de mŽdecine et plus largement de santŽ ? 
LÕinformation des profanes, patients ou non, nÕa jamais dŽpendu seulement du corps 
mŽdical et nombre dÕacteurs y ont toujours contribuŽ : la famille, les amis, les mŽdias 
gŽnŽralistes, les rumeursÉ AujourdÕhui, ces sources dÕinformation sont dŽmultipliŽes 
par la crŽation de nouvelles technologies de lÕinformation et au premier chef de 
lÕinternet ; le nombre de sites consacrŽs ˆ des questions de santŽ, leur diversitŽ tout 
comme leur diffusion ne cessent pas dÕaugmenter. Parall•l ement, une nouvelle 
catŽgorie dÕacteurs a fait son apparition et joue dŽsormais, en ce domaine comme en 
dÕautres, un r™le central : les associations de patients dÕabord actives dans le soutien 
des malades et dŽsormais largement impliquŽes dans lÕinformation des patients et de 
leurs proches. 

Le cancer ne dŽroge pas ˆ cette Žvolution, et nourrit nombre de sites, les associations 
Žtant un des importants fournisseurs dÕinformations sur cette maladie ; ce qui tŽmoigne, 
si besoin Žtait, de lÕattente des patients en la mati•r e. Il nous a donc semblŽ intŽressant 
dÕŽtudier comment les associations investies dans la lutte contre le cancer abordent la 
question de lÕinformation du patient, quel r™le elles se donnent en mati•r e de collecte, 
dÕŽlaboration, de diffusion des connaissances et quelle place elles accordent ˆ la parole 
des patients.  

Pour rŽpondre ˆ  ces questions, apr•s nous •t re livrŽes ˆ une observation fine du web et 
des sites ayant vocation, au moins partielle, ˆ  parler du cancer ˆ  des profanes, nous 
avons mis en place un processus dÕanalyse en deux Žtapes. La premi•r e Žtape a 
consistŽ en une analyse dŽtaillŽe dÕune trentaine de sites qui proposent de lÕinformation 
pour les patients ; pour les choisir, nous avons privilŽgiŽ les sites les plus citŽs par les 
moteurs de recherche ˆ partir dÕinterrogations simples sur des cancers. LÕŽtude porte 
principalement sur des sites francophones, mais nous avons aussi regardŽ ˆ  titre 
comparatif des sites de langue anglaise. La seconde Žtape a consistŽ en une rencontre 
avec une dizaine dÕassociations rŽalisant un travail dÕinformation pour le patient et 
dotŽes de profil diffŽrents : certaines ont vocation ˆ sÕintŽresser ˆ  toutes les formes de la 
maladie et fŽd•r ent un nombre important de regroupements associatifs, tandis que 
dÕautres se concentrent sur un cancer rare, concernant un nombre faible de patients ; 
certaines ont une large palette dÕactivitŽs, dÕautres se livrent principalement ˆ des 
activitŽs dÕinformation, par exemple sur internet. Une rŽunion a ŽtŽ organisŽe avec 
toutes les associations sous la forme dite du focus groupe o•  les participants discutent 
autour de questions mises en dŽbat par un animateur.  

INFORM ER LE  PATIENT : UNE I Dƒ E QUI FAIT SON CHEM IN 

La question de lÕinformation des patients rev•t  un caract• re particulier pour les 
associations impliquŽes dans la lutte contre le cancer, souvent prŽsentŽes comme 
fortement dŽpendantes du pouvoir mŽdical. Plusieurs facteurs contribuent ˆ rendre la 
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question de lÕinformation des patients complexe : lÕorganisation centralisŽe des soins en 
oncologie et des prises en charge, modelŽs par des recommandations standardisŽes, 
encadrŽs par des protocoles, laisse peu de place ˆ la discussion. Les grandes 
associations impliquŽes dans la lutte contre le cancer se sont dÕabord investies dans le 
soutien ˆ la recherche et elles ne se sont pas dŽfinies, au moins ˆ lÕorigine, comme 
Ç associations de patients È : cÕest toujours le cas de lÕARC ; cela lÕest dŽsormais moins 
pour la Ligue contre le cancer. Un certain nombre ne sont que des relais ÐassumŽsÐ de 
la voix ou de lÕautoritŽ des mŽdecins. Ainsi, lÕinformation de leurs membres nÕa pas ŽtŽ, 
au moins pour les plus anciennes, une prŽoccupation originelle. Enfin, la maladie elle-
m•m e, ˆ lÕissue longtemps dramatique, tout particuli•r ement pour les enfants, favorisait 
sans doute les tabous et nÕencourageait pas les explorations documentaires ou les 
discussions associant des patients. Bref, les professionnels sont tr•s attentifs aux 
informations mŽdicales diffusŽes ˆ lÕattention du public, dÕautant plus que la loi exige 
dŽsormais une Ç obligation dÕinformation È, qui, comme lÕexpliquent ces mŽdecins est 
Ç ressentie ˆ la fois comme une nŽcessitŽ et comme un danger par bon nombre de 
professionnels de santŽ È.  

Atteste du caract•r e sensible de la question, le seul refus de principe que nous ayons 
re•u, par le prŽsident dÕune importante fŽdŽration impliquŽe dans la lutte contre le 
cancer :  

Ç Je ne suis pas du tout intŽressŽ par le th•m e. Nous ne sommes pas concernŽs. Chacun 
son r™le. C'est l'affaire des mŽdecins, lÕinformation mŽdicale. Il faut, si on veut que le 
milieu associatif continue ˆ  vivre, qu'on travaille main dans la main avec les mŽdecins, 
mais sans marcher sur leurs plates-bandes. Eux ˆ leur place, moi ˆ la mienne. Je ne vais 
pas me dŽguiser en sorcier. JÕinterdis ˆ tous membres de mes associations de parler de 
mŽdecine. È 

 Et il ajoutait en rŽponse ˆ une question sur les retours des scientifiques aux 
subventions apportŽes par les associations :  

Ç Quand on finance des recherches, on nÕest pas des vaches ˆ lait. Les scientifiques 
rendent compte au bureau; mais •a ne sort pas. Ce qui sort, c'est un chercheur ou un 
mŽdecin qui parle devant nos assemblŽes gŽnŽrales ; mais ce nÕest jamais nous qui 
nous exprimons sur ces recherches. On demande aux scientifiques de s'expliquer 
devant un public qui a besoin d'avoir des renseignements È.  

La division des t‰ches est affirmŽe comme un principe de base de la bonne coopŽration 
avec les professionnels. Cela appara”t tr•s clairement dans les sites des associations : un 
nombre non nŽgligeable dÕentre eux ne livrent aucune information ˆ caract• re mŽdical 
ou m•m e plus largement ne sÕexpriment pas sur les questions de santŽ ; ces sites sont 
consacrŽs au soutien des malades, aux opŽrations charitables, au recueil des dons, au 
support psychologique, social, moralÉ,  toutes questions centrales pour les 
associations, mais qui ne font pas, ˆ la diffŽrence de lÕinformation mŽdicale, lÕobjet de 
dŽbats ni en interne ni en externe. Les sites que nous avons sŽlectionnŽs abordent eux 
les savoirs sur les cancers, ses origines, ses traitements, ses manifestationsÉ Mais cette 
activitŽ informative est loin dÕ•t re considŽrŽe comme simple et, comme on le verra, elle 
interroge les associations plus largement sur leurs objectifs, leurs relations avec le corps 
mŽdical, leur dŽfinition du patient. Les Žchanges avec les associations nous ont montrŽ 
quÕelles estiment la question centrale et que celle-ci fait lÕobjet de discussions, ˆ la fois 
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ˆ lÕintŽrieur des collectifs, avec les professionnels de la santŽ et avec les pouvoirs 
publics. 

Nous distinguerons trois modalitŽs dans lÕactivitŽ informatrice des associations ˆ lÕŽgard 
des patients. Dans la premi•r e, lÕassociation se fait traductrice : elle adapte, interpr•t e, 
met ˆ disposition, explique de lÕinformation. Dans la deuxi•m e, elle se situe comme un 
point de passage obligŽ entre ceux qui produisent de lÕinformation et ceux qui en 
recherchent : elle regroupe, centralise les informations, mais aussi les Žvalue et les 
interroge. Enfin, dans la troisi•m e, elle devient productrice dÕinformations qui lui sont 
spŽcifiques, m•m e si celles-ci peuvent provenir de sources variŽes. 

Certes, lÕactivitŽ des associations en mati• re dÕinformation peut difficilement •t re 
rŽduite ˆ une seule de ces dimensions. Il sÕagit lˆ dÕaxes de dŽfinition de leurs activitŽs, 
et non dÕune classification et encore moins dÕune hiŽrarchie des diffŽrentes 
associations. Toutes interviennent dans les trois dimensions de lÕactivitŽ associative, 
mais ˆ des degrŽs divers et avec des forces et des implications variables. On pourrait 
ainsi tracer le portrait des diffŽrentes associations en les situant sur ces trois axes de 
dŽfinition. 

TRADUIRE, ADAPTER, DIFFUSER L ÕINFORM ATION 

Dans ce premier type dÕactivitŽs, lÕassociation se donne pour objectif de mettre ˆ la 
disposition des patients des informations sur leur pathologie. Elle accomplit lˆ un 
travail de vulgarisation en traduisant un langage mŽdical jugŽ incomprŽhensible par les 
patients, et incomprŽhensible ˆ un double titre : par sa technicitŽ, lÕampleur des 
informations ˆ apprŽhender, leur difficile hiŽrarchisation, mais Žgalement par les 
conditions dans lesquelles il est produit : tout particuli•r ement au moment de 
lÕannonce o•  la Ç sidŽration È due au diagnostic, le choc produit rendent tout propos 
difficile ̂  percevoir.  

Ce faisant, les associations consid•r ent que mieux conna”tre le cancer, son type 
particulier de cancer et comprendre les propos tenus par les professionnels, apporte un 
rŽconfort et permet une meilleure prise en charge par le malade lui-m•m e de son 
traitement. Les associations estiment quÕelles sont bien dans leur r™le en rŽalisant ce 
travail de vulgarisation parce quÕil est important que lÕinformation ne soit pas 
mŽdicalisŽe ; comme lÕexplique cette reprŽsentante dÕune des plus importantes 
associations :  

Ç On doit se positionner aussi, je crois, cÕest un terme que jÕaime beaucoup, en tant 
quÕaccompagnateur de lÕinformation et savoir o•  en est la personne de ce quÕelle peut 
entendre et comprendre et non pas dŽverser trois sortes de rebuts, 15 sites  InternetÉ  
On nÕest pas lˆ pour •a, on est un accompagnateur. È  

Ce travail est souvent conduit avec un double regard : celui des mŽdecins et celui des 
reprŽsentants de malades, qui essaient de produire un texte ˆ la fois juste dÕun point de 
vue scientifique et comprŽhensible par des profanes.  

Les associations ne sont quÕun des acteurs intervenants prŽsents sur le web pour mettre 
ˆ disposition de lÕinformation sur les cancers pour les patients ; on peut dire quÕelles se 
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donnent en la mati•r e une triple t‰che : mettre ˆ disposition une information rare, 
rendre lÕinformation plus humaine, et Žtablir la confiance. 

La premi•r e t‰che consiste souvent en la traduction, au sens littŽral du terme, dÕarticles 
scientifiques, en particulier pour les maladies rares, o•  lÕinformation existante nÕest pas 
disponible en fran•ai s :  

Ç LÕassociation a ŽtŽ crŽŽe ˆ la suite de mon diagnostic puisque jÕai rapidement 
recherchŽ des informations et il nÕy avait rien nulle part. Donc je suis entrŽe dÕabord en 
contact avec des associations amŽricaines. JÕai commencŽ par faire de la traduction 
que jÕai diffusŽe aux patients autour de moi ; et on sÕest dit que •a serait peut-•t re utile 
de faire quelque chose en France. Nos objectifs principaux, et peut-•t re m•m e le 
premier consiste ˆ dŽvelopper lÕinformation sur cette maladie aupr•s des malades et de 
leur famille et aussi aupr•s des mŽdecins. È  

La dŽmarche est rŽcurrente pour les cancers rares : un patient ou parent de patient ne 
trouvant pas lÕinformation disponible en fran•ai s, rŽalise un dur labeur de 
dŽpouillement de la littŽrature scientifique, analyse de base de donnŽes et de journaux, 
interrogation des associations Žtrang•resÉ Cožteuses explorations dont il prend ensuite 
conscience quÕelles pourraient •t re utiles ˆ dÕautres : cÕest souvent cette dŽmarche qui 
est lÕorigine de la constitution dÕun site web, puis dans certains cas dÕŽchanges entre 
internautes, voire m•m e de la constitution dÕun groupe organisŽ en association. Dans 
plusieurs cas, cet important travail de collation des travaux et dÕexploration des 
connaissances dŽpasse le seul cercle des patients et intŽresse la sph•r e professionnelle. 

Ce travail de traduction ne consiste pas seulement ˆ dŽcoder de lÕinformation mŽdicale 
ou ˆ la rendre plus accessible, mais aussi, et cÕest la deuxi•me t‰che, ˆ la rendre plus 
accessible aux profanes, mieux comprŽhensible : cÕest-ˆ -dire ˆ en donner une 
approche diffŽrente, marquŽe par lÕexpŽrience vŽcue du patient. Les associations sont 
plus rares ˆ sÕengager dans cette t‰che qui consiste ˆ combiner informations mŽdicales, 
avis de patients, informations gŽnŽralistesÉ,  accomplissant un pas de plus dans le 
travail dÕŽlaboration de lÕinformation, ordinairement rŽservŽe aux professionnels. 

Le mŽlange des genres est une des mani•r es de procŽder, comme on le voit dans 
lÕexemple (un peu recomposŽe pour entrer dans le cadre du papier) ci-dessous. Dans 
cette page, sont juxtaposŽes trois formats dÕintervention. Au milieu, la principale 
activitŽ du site : les Žchanges des patients, ou plut™t les derni•r es interventions de leurs 
messages du jour, regroupŽs par forum ou th•me, avec des prŽoccupations qui peuvent 
•t re techniques (com me la Ç chimio FEC È), dÕautres liŽes ˆ la vie quotidienne (Ç en 
parler ˆ nos enfants È) ou ˆ des angoisses,  ˆ des soucis psychologiquesÉ A la gauche 
de ces messages, est prŽsentŽe une sŽlection de thŽmatiques particuli•r es dont les 
responsables du forum estiment quÕelles prŽsentent un intŽr•t  particulier et qui, ˆ la 
diffŽrence des autres contenus, nÕest pas modifiŽe rŽguli•r ement. A droite, enfin, 
apparaissent les derni•r es informations de la revue de presse, alimentŽe par des 
synth•ses dÕarticles scientifique, des extraits de la presse mŽdicale, des nouvelles des 
associations ou des institutions, etc. 
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Une telle juxtaposition, rare il faut le souligner, contribue ˆ rompre lÕasymŽtrie entre 
lÕassociation dans son r™le traditionnel de propagatrice, voire de zŽlatrice, de 
lÕinformation en provenance des mŽdecins et les patients rŽceptacles dociles et 
bŽotiens. Avec un dispositif pluriel de ce type, le patient appara”t comme apte ˆ 
formuler des questionnements, ou ˆ aider ˆ leur bonne expression, capable dÕorienter 
les autres patients vers les lieux adŽquats ou vers les auteurs reconnus, voire 
susceptible de proposer des interprŽtations. Les associations soulignent les difficultŽs 
dÕune telle t‰che : comme les mŽdecins, elles sont confrontŽes ˆ  lÕambivalence du 
patient qui ne veut pas ni ne peut pas nŽcessairement tout entendre. Elles se doivent 
alors de maintenir la distance entre le savoir et lÕŽmotion, entre lÕinformation brute 
jugŽe insatisfaisante et lÕapproche Žmotionnelle estimŽe insuffisante. Elles cherchent 
alors une position mŽdiane, entre lÕangoisse de lÕignorance et celle de la connaissance, 
en combinant une information personnalisŽe, provenant des patients, et une 
information mŽdicale mais adaptŽe, traduite, cible pour le patient. 

Tout ce travail ne peut se faire sans le soutien des professionnels et cÕest la troisi•m e 
t‰che ̂  laquelle se confrontent les associations impliquŽes dans ce travail dÕinformation 
du patient : Žtablir la confiance avec toutes les parties mais surtout avec les 
professionnels. Ces associations travaillent en Žtroite collaboration avec eux, en 
sÕentourant de comitŽs scientifiques, en faisant appel ˆ des experts, en les mobilisant 
lors dÕinterventions ponctuelles ou rŽcurrentesÉ Ces interventions sont dÕautant plus 
nŽcessaires que les associations ressentent et font Žtat dÕune forte angoisse du corps 
mŽdical confrontŽ ˆ des patients dont le niveau dÕinformation a augmentŽ. Il est donc 
important pour elles de les rassurer en leur donnant la possibilitŽ de lŽgitimer certains 
contenus et en expliquant clairement quÕil nÕest pas question de se substituer aux 
mŽdecins. Comme lÕexplique une responsable dÕassociation : 

Ç Oui, il va y avoir des informations mŽdicales. Bien sžr, il est Žcrit en haut du site : 
Òici vous ne trouverez pas des informations mŽdicales. Il nÕy a pas de mŽdecins sur le 
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site. Si vous voulez des rŽponses mŽdicales, cÕest ˆ vos mŽdecins quÕil faut demanderÓ. 
Et chaque fois quÕune fille demande un renseignement mŽdical, les autres membres du 
site la renvoient vers leurs mŽdecins. CÕest un point tr•s important. On ne se substitue 
pas au mŽdecin. Mais sur le site, on donne des tuyaux, des trucs et cÕest •a qui fait la 
force du site. Donc ce nÕest pas du tout un relais, cÕest un Žchange dÕ•t re humain ˆ •t re 
humain. È Le respect de la fronti•r e entre le conseil et la consultation est toujours 
affichŽ clairement, sinon respectŽ par tous les membres. 

En contrepartie, on observe que les associations commencent ˆ poser des exigences 
aux professionnels quÕelles associent ˆ leurs travaux. Elles cherchent ˆ obtenir 
davantage de leur collaboration, et peuvent jouer de la concurrence pour cela, comme 
lÕexplique ce prŽsident dÕassociation :  

Ç Pour que les mŽdecins restent performants dans notre comitŽ scientifique, cette 
annŽe, on a renouvelŽ une partie des membres parce quÕon demande au comitŽ 
scientifique pas nŽcessairement de produire des papiers mais au moins de nous aider 
de fa•on active quand on a des questions sur la maladie. Certains mŽdecins Žtaient 
simplement au comitŽ scientifique mais sans rien faire. Donc on leur a Žcrit, on leur a 
dit quÕils nÕavaient rien produit ; trois personnes ont ŽtŽ dŽmises et on a pu faire entrer 
trois personnes nouvelles. Tout •a pour dire quÕon est dans un milieu de concurrence. 
Cela existe dans lÕentreprise, cela existe ailleurs. Lˆ,  je crois que cÕest pour le bien-•t re 
des patients. Notre but est dÕŽtablir un lien de communication en temps rŽel. Il faut 
que, de toutes parts, on joue le jeu et donc que m•m e les professionnels qui veulent 
faire partie de nos associations et qui ont besoin de nous, comme nous nous avons 
besoin dÕeux, jouent le jeu. È 

Le cas des maladies rares est un peu particulier : elles ont dÕun c™tŽ des relations plus 
sereines avec le petit panel de spŽcialistes qui les concernent parce quÕelles sont 
souvent liŽes par des besoins rŽciproques. Mais elles peuvent Žgalement avoir des 
relations difficiles avec les autres professionnels, car elles dŽtiennent une information 
rare et spŽcifique sur leur propre maladie, avec une inversion de lÕasymŽtrie 
dÕinformation ˆ laquelle les mŽdecins semblent souvent mal prŽparŽs.  

Le premier objectif de ce travail dÕinformation consiste ˆ apporter du soutien aux 
patients, en considŽrant quÕil est dŽsormais co-dŽcisionnaire des choix qui le 
concernent. En mettant ces informations ˆ sa disposition, lÕassociation entend lÕaider ˆ 
arbitrer entre les diffŽrentes options qui sÕoffrent ˆ lui (ce qui, soulignent-elles est 
conforme ˆ la loi de 2002 sur les droits des patients). Ce travail de traduction vise ˆ 
outiller le patient, ˆ lui permettre de formuler des questions qui pouvaient jusque lˆ 
•t re tues, ˆ les mettre en mots pour quÕelles puissent ensuite Žventuellement •t re 
exposŽes. Si dans ce premier type dÕactivitŽ, lÕassociation transforme des contenus qui 
sont nŽanmoins produits par dÕautres, dans le deuxi•m e type dÕactivitŽs, on va voir 
quÕelles peut aussi se constituer comme un point de passage obligŽ. 

ƒ VALUER, CENTRALI SER ET  I NTERROGER 

Dans ce second type dÕactivitŽs, lÕassociation ne se contente plus de traduire et de 
diffuser les connaissances, mais elle agit pour transformer leur circulation et leur 
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Žvaluation.  Cette position de lÕassociation comme Ç point de passage obligŽ È se 
dŽcline de diffŽrentes mani• res. 

Premi•r ement, lÕassociation Žvalue les pratiques et va m•m e parfois jusquÕ̂ orienter les 
patients. Par exemple, en raison de la connaissance intime quÕont ses membres des 
pratiques de prise en charge et des professionnels, lÕassociation peut se trouver en 
situation dÕarbitre en ce qui concerne la qualitŽ des lieux de soin ou lÕŽvaluation des 
compŽtences dÕun mŽdecin. Il faut noter que pour des raisons juridiques, les 
associations fran•ai ses nÕont en principe pas le droit de conseiller les malades dans leur 
choix de mŽdecin ou de lieu de soin. MalgrŽ cette interdiction, certaines associations 
orientent effectivement les malades, dans le cadre de conversations privŽes, et 
consid•r ent que ce travail dÕorientation est indispensable ; comme lÕexplique le 
responsable dÕune association :  

Ç Aller se faire soigner un cancer du sein dans un petit h™pital de campagne o•  on en 
fait dix par an, je suis dŽsolŽ mais ce nÕest pas sŽrieux ! (É)  Il faudrait presque quÕon 
fasse, mais •a fait hurler le corps mŽdical, un guide Michelin des orientations et des 
h™pitaux È. 

Deuxi•m ement, lÕassociation devient un lieu de centralisation des informations. En 
raison de lÕexpŽrience acquise par ses membres et dÕŽchanges avec de nombreux 
mŽdecins, lÕassociation est dŽtentrice de connaissances utiles. Par exemple, ˆ propos 
du corps mŽdical, lÕassociation dŽtient du savoir sur les pratiques locales ou sur 
lÕapplication de nouveaux protocoles. Dans ce cas-lˆ,  lÕassociation va dŽlivrer les 
informations que les mŽdecins nÕont pas. 

LÕassociation peut m•me aller jusquÕ̂ former les soignants. En effet, une des t‰ches de 
lÕassociation est dÕaider les professionnels ˆ affronter un patient ayant eu acc•s ˆ des 
connaissances approfondies sur son cancer, capable dÕen discuter, voire dÕargumenter. 
Il sÕagit de faire comprendre au professionnel quÕun patient informŽ se bat mieux contre 
la maladie et que le praticien est lui aussi Ç libŽrŽ È par la meilleure formation de son 
malade. La perte dÕautoritŽ est donc contrebalancŽe par le gain de libertŽ et la 
rŽpartition des responsabilitŽs.  

On pourra ici sÕinterroger sur les effets de cette dilution des responsabilitŽs : les 
malades vont-ils dans certaines situations •t re bl‰mŽs pour  nÕavoir pas utilisŽ leur 
nouveau savoir ˆ bon escient ? Nous ne rŽpondrons pas bien sžr ˆ cette question 
aujourdÕhui, mais il faut la garder ˆ lÕesprit notamment dans tous les dŽbats sur 
lÕautonomie du patient. 
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 LÕassociation peut aussi servir de courroie de transmission entre les spŽcialistes dÕune 
pathologie spŽcifique, souvent rare, et les patients concernŽs : il sÕagit alors dÕexpliquer 
au patient sa maladie, de fa•on parfois tr•s technique. A ce sujet, le reprŽsentant dÕune 
association de cancers gŽnŽtiques souligne :  

Ç Une grande partie de lÕinformation que nous devons donner aux patients et ˆ leur 
famille concerne la gŽnŽtique parce que lorsquÕune personne est malade, il faut 
rechercher autour, avant, apr•sÉ CÕest aussi toute une partie du travail que nous 
faisons avec le conseil scientifique dÕautant que les progr•s de la gŽnŽtique vont tr•s 
vite È.  

Ici, lÕassociation Žvolue au m•m e rythme que les connaissances. 

Troisi•m ement, lÕassociation se donne pour r™le de poser des questions qui dŽrangent. 
Il y a dÕabord la question du dŽpistage et le dŽbat sur ses cožts/bŽnŽfices. Certaines 
associations ont choisi de sÕaligner sur la position des spŽcialistes du cancer qui les 
concerne, dÕautres ont une dŽmarche plus active et militent pour un dŽpistage 
systŽmatique. Cette question du dŽpistage pose ensuite celle des effets secondaires : la 
dŽcouverte dÕune tumeur, nous disent certaines associations, conduit au traitement qui 
peut sauver mais aussi, paradoxalement, qui peut tuer.  

La reprŽsentante dÕune association sur le cancer du sein, elle-m•m e patiente, raconte : 

 Ç Moi ˆ 46 ans, jÕŽtais tr•s jeune (É)  JÕai eu droit ˆ la grosse artillerie (É)  Je suis 
beaucoup plus empoisonnŽe par les sŽquelles que je ne lÕai ŽtŽ par les traitements ou 
par mon cancer (É)  Sous prŽtexte que les gens sont tr•s jeunes, on met le paquet. On a 
sauvŽ une vie. Et en m•m e temps, je mÕinterroge et me demande si on a sauvŽ une 
vie È.  

En ce qui concerne cette intervention dans les controverses sur le dŽpistage ou les effets 
secondaires, lÕexpŽrience du focus group sugg•re que cette rŽflexion commence juste ˆ 
Žmerger et que les associations nÕont pas encore dŽfini la fa•on dont elles vont 
lÕaborder. Cependant, on peut noter ici que la prŽsence des associations dans lÕespace 
dÕInternet conduit dŽĵ  ˆ la mise en Ï uvre de styles diffŽrents, certaines associations 
accordant sur leur site une large place aux tŽmoignages des malades et ˆ leur 
potentialitŽ subversive, dÕautres associations cherchant davantage ˆ  encadrer 
lÕexpŽrience des malades et ˆ sÕen faire les porte-parole autorisŽs. 

Pour illustrer ce dernier point, nous avons choisi deux captures dÕŽcran.  

Sur la premi• re, on peut voir un extrait du forum dÕun site tr•s frŽquentŽ sur le cancer 
du sein. La patiente-internaute Žvoque les effets de son traitement. LÕŽcriture, la 
ponctuation, le vocabulaire traduisent une forte Žmotion, synthŽtisŽe par cette question 
finale : Ç Est-ce que je vais mourir de mon cancer ou est-ce que je vais mourir des effets 
du traitement ? È. Ce genre de messages Ð qui se veut Žmotif et appelle les rŽactions et 
conseils des personnes dans une situation identique- est typique sur ce genre de site 
accordant de la place ̂  la parole des patients. 
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Sur la deuxi•m e capture dÕŽcran, nous avons voulu montrer un site sur le cancer du 
sein tout ˆ fait diffŽrent. Ce site ne propose pas de forum de discussion. Quand un 
patient cherche ˆ  en savoir plus sur les effets secondaires, il est renvoyŽ ˆ  une page 
impersonnelle aux propos gŽnŽraux ; plus encore, cette page est coordonnŽe par un 
mŽdecin Ð lÕassociation est simple retransmetteur dans ce cas Ð il nÕy a pas dÕadresse 
directe ̂  la femme ni aucun tŽmoignage. 
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Ces deux captures dÕŽcran illustrent des styles et des positions tr•s diffŽrentes, 
notamment en ce qui concerne la place accordŽe ̂  la parole des malades. 
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PRODUIRE ET I NTERVENIR 

Dans les parties prŽcŽdentes, nous avons vu Žmerger progressivement un point de vue 
spŽcifique aux patients : tout dÕabord, nous avons observŽ que, pour une part 
importante dÕentre elles, les associations se placent surtout dans une position 
dÕintermŽdiaire et se contentent de retransmettre des informations produites par le 
corps mŽdical vers les patients. Puis dans un second temps, nous avons vu comment 
certaines se mettent ˆ Žvaluer cette information, ˆ la transformer et ˆ construire un 
point de vue spŽcifique. Ceci les am•ne progressivement ˆ interroger les pratiques en 
vigueur et, du coup, ˆ sÕimpliquer dans des dŽbats qui sont, dÕhabitude, rŽservŽs aux 
professionnels. 

Une Žtape supplŽmentaire est franchie lorsquÕune association essaie de formaliser son 
point de vue, de le consolider, en produisant de mani•r e beaucoup plus systŽmatique 
des connaissances, et dŽveloppe alors ce que lÕon peut appeler une forme dÕexpertise 
profane susceptible de mettre en question certains aspects de lÕexpertise mŽdicale. Peu 
dÕassociations dans le domaine du cancer semblent aujourdÕhui engagŽes dans ce type 
dÕactivitŽs.  

Cet investissement dans la production de connaissances est relativement bien acceptŽe 
des professionnels, lorsquÕil dŽbouche sur une forme dÕexpertise complŽmentaire de la 
leur: le partage traditionnel du travail entre, dÕun c™tŽ, des associations qui assurent un 
soutien psychosocial des patients et de leur entourage, et de lÕautre, des professionnels 
qui sÕoccupent de la partie mŽdicale, est alors respectŽ. Le travail de collecte et de mise 
en forme des tŽmoignages des patients, qui avait ŽtŽ rŽalisŽ pour les Etats gŽnŽraux de 
1998, rel•ve de cette approche : il a permis de formaliser des expŽriences qui, au 
dŽpart, nÕŽtaient quÕindividuelles, pour montrer, de fa•on collective et unifiŽe, le 
caract•r e inacceptable de certaines pratiques en mati•r e dÕannonce, la globalitŽ des 
probl•m es auxquels les malades sont confrontŽs, et lÕinadŽquation Ð voire la violence Ð 
dÕune rŽponse  qui serait purement mŽdicale.  

Ç LÕexemple qui nous tient ˆ cÏ ur, cÕest 1998 des ƒtats GŽnŽraux 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 dÕannonce, mais en 3 ans on 
est passŽ de la consultation au dispositif dÕannonce parce quÕen 3 ans on a ŽtŽ capable, 
monde associatif et patients, de faire entendre ˆ la sociŽtŽ mŽdicale que cÕest un tout 
qui arrive dans votre vie enti•r e d•s lors quÕon est malade et quÕil nous faut du soutien 
psychologique, de lÕinformation sur la vie professionnelle, de lÕinformation sur la vie 
quotidienne, sur le retour ˆ domicile, sur tout ce qui fait notre vie. ‚ a cÕest un travail de 
fond. È 

Second exemple plus rŽcent et qui concerne lÕaspect Žconomique de la maladie : 
aujourdÕhui, un certain nombre de patients dŽnoncent le fait que des dŽpenses de soins 
importantes restent ˆ  leur charge apr•s remboursement. Pour Žtayer leur 
argumentation, ils essaient de construire des connaissances plus robustes, en organisant 
une enqu•t e assez large. Ë partir de ces informations, ils sÕestiment alors en mesure de 
prendre part au dŽbat sur la mani•r e dont on affecte un certain nombre de ressources et 
sur ce quÕil est lŽgitime ou pas de rembourser. 
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Ç On a initiŽ un travail avec plusieurs associations sur ce quÕon a appelŽ dans notre 
jargon le reste-ˆ -charge. On va aller interroger 20 000 de nos adhŽrents respectifs, on 
fait une enqu•t e. On nÕest plus dans quelque chose que tout le monde sait dÕun peu 
impalpable, mais des informations solides, avŽrŽes. È  

Quand cette expertise des patients commence ̂  toucher au mŽdical, quand elle am•n e 
ˆ poser des questions aux mŽdecins voire ˆ remettre en cause certaines pratiques ou 
certaines connaissances acceptŽes, les relations se tendent assez rapidement ; nous 
avons dŽĵ  ŽvoquŽ le probl•m e Ð central dans le cas du cancer Ð des effets secondaires. 
Or, comme le montre lÕextrait de discussion suivant, le probl•m e des effets secondaires 
se transforme radicalement quand il nÕest plus abordŽ simplement au niveau individuel, 
mais quÕil est considŽrŽ de mani• re gŽnŽrale : 

Ç Sur les effets secondaires, non seulement on a de lÕinformation ˆ transmettre au corps 
mŽdical et jÕirais presque plus loin en faisant attention aux termes que jÕemploie. Je 
pense quÕon a une forme dÕexpertise Ç profane È - qui nÕest pas une expertise mŽdicale, 
nous ne sommes pas mŽdecins - sur les effets secondaires parce que nous les vivons, 
parce que nous sommes des cobayes de tous ces protocoles de chimiothŽrapie qui ont 
ŽtŽ testŽs en Žtude expŽrimentale. On sait tr•s bien quÕil faut 5, 10 ou 20 ans pour 
sÕapercevoir exactement des effets ˆ long terme. Tr•s souvent, les cancŽrologues, 
honn•t es et sŽrieux, disent quÕaujourdÕhui les traitements permettent, pas forcŽment de 
guŽrir, mais de soigner des maladies tr•s lourdes comme le cancer. CÕest vrai. Le 
probl•m e, cÕest de tenir le coup dans ces traitements tr•s tr•s durs. Et cÕest souvent 
ŽvacuŽ. Je vois des patientes mourir non pas de leur cancer, mais simplement parce 
quÕ̂ un moment donnŽ le corps ne supporte plus ces traitements hyper-agressifs. On a 
un travail en commun ˆ faire avec le corps mŽdical.. Ils ont besoin de nous Žgalement 
pour la recherche. Et m•m e sur une pathologie  comme le cancer du sein qui nÕest 
absolument pas rare (É ), le probl•m e est un peu le m•m e que pour les pathologies 
rares. È  

Ici, cÕest la secondaritŽ m•me des effets secondaires qui est contestŽe : la 
hiŽrarchisation des probl•m es par les professionnels ne va plus de soi. Parce quÕil y a 
eu beaucoup de progr•s dans les traitements du cancer, ce qui Žtait secondaire devient, 
ˆ la limite, plus grave, ou aussi important que ce qui Žtait considŽrŽ comme primaire. 
DÕo•  la nŽcessitŽ de repenser le programme de recherche en y incluant dÕune autre 
fa•on les patients, non plus seulement comme des objets de la recherche, mais 
finalement comme de vŽritables participants qui ont une expŽrience et qui, de ce fait, 
peuvent aussi contribuer ˆ construire une forme dÕexpertise sur ce que sont les effets 
secondaires. On se retrouve dans une configuration proche dÕautres maladies que le 
cancer, qui sont souvent des maladies rares, ou peu connues : dans ces domaines, les 
patients ont ŽtŽ souvent promoteurs dans la constitution dÕun corpus de connaissances. 
Dans ce contexte, la rŽfŽrence aux maladies rares marque un tournant dans la mani• re 
dont certaines associations autour du cancer se positionnent. A la fronti•r e entre cancer 
et maladies rares, les associations de patients atteints dÕun Ç cancer rare È sont souvent 
engagŽes dans une dŽmarche de collaboration avec les quelques spŽcialistes qui 
sÕintŽressent ˆ leur pathologie : par exemple, sur un cancer extr•m ement rare, non 
curable mais plus ou moins stabilisable au prix dÕun traitement Ç lŽger È en termes de 
prise mŽdicamenteuse (comprimŽs ˆ avaler) mais Ç lourd È du point de vue des effets 
secondaires, lÕassociation met en place avec les mŽdecins un outil dÕŽvaluation 



 60 

commun qui va leur permettre de mesurer le niveau de tolŽrance de ces effets 
secondaires et les consŽquences Žventuelles sur lÕobservance. Ce passage par une 
forme dÕoutillage, cÕest-ˆ -dire un ensemble de procŽdures, de moyens qui visent ˆ 
objectiver lÕexpŽrience du patient est un dŽtour obligŽ pour pouvoir construire cette 
expŽrience en vŽritable source pour la recherche. 

Lorsque le groupe a constituŽ une forme dÕexpertise qui lui est propre, alors, il se sent 
mieux armŽ pour intervenir dans lÕespace public, prendre part au dŽbat, voire 
Žventuellement crŽer de nouveaux dŽbats, et du coup sÕinviter en quelque sorte dans 
lÕespace qui Žtait auparavant rŽservŽ ˆ celui des professionnels. La division du travail 
qui a eu cours pendant de longues annŽes entre professionnels et patients est ici 
partiellement remise en question, et lÕon voit appara”tre des formes dÕ Ç affirmation de 
soi È assez nouvelles en particulier sur la question des essais cliniques : 

Ç La personne signe, en pensant: randomisŽ •a doit •t re dr™lement bien. JÕai tendance ̂  
penser quÕon nÕa pas le droit de faire •a. Il faut dire au patient, voilˆ les essais, voilˆ le 
but, voilˆ ce que •a contient, voilˆ les rŽsultats Žventuels. (É)  Nous cherchons ˆ •t re 
des interlocuteurs indŽpendants et valables aupr•s des autoritŽs publiques et des 
sociŽtŽs savantes de fa•on ˆ ce que les r•gl es dÕŽthique soient non seulement 
respectŽes mais m•m e soient discutŽes. È 

On voit ici comment un certain nombre de probl•m es qui Žtaient traitŽs dans un 
espace relativement restreint, demandent ˆ •t re ouverts par les patients ˆ leur propre 
intervention. Il ne sÕagit plus simplement dÕ•t re dans une relation de complŽmentaritŽ 
par rapport aux professionnels, mais bien sur un pied dÕŽgalitŽ, en participant 
activement ˆ la dŽfinition des r•gl es du jeu, et en prenant lÕinitiative. 

CONCLUSION 

Notre exposŽ a ŽtŽ construit sur une sorte de progression de lÕactivitŽ dŽployŽe par les 
associations sur la question de lÕinformation, de la mise en circulation dÕinformations 
produites par dÕautres ˆ la production dÕinformations. Notre enqu•t e semble montrer 
que cette progression correspond ˆ une Žvolution dans le temps. AujourdÕhui, on 
observe des mod•l es dÕassociations tr•s diffŽrents et, comme on lÕa dit prŽcŽdemment, 
les trois formes dÕimplication des associations dans le travail autour de lÕinformation 
constituent un ŽlŽment de description qui permet de les caractŽriser les unes par 
rapport aux autres. On note aussi lÕŽmergence de cette idŽe que lÕexpŽrience des 
patients peut nourrir une forme dÕexpertise et donc •t re considŽrŽe ˆ ŽgalitŽ avec 
dÕautres formes dÕexpertise, en particulier celle des mŽdecins. 

En contraste avec la reprŽsentation habituelle qui fait des associations sur le cancer des 
collectifs particuli• rement respectueux dÕun partage des t‰ches traditionnel, on constate 
donc une Žvolution vers ce que lÕon pourrait appeler des formes de Ç confrontation 
productive È des points de vue, avec une recherche de la part des associations de 
rŽelles collaborations avec les professionnels. Le r™le des nouvelles technologies 
dÕinformation et de communication ne peut •t re limitŽ ˆ celui dÕun nouveau canal de 
diffusion. Dans cette Žvolution, Internet nous para”t fondamental : dÕabord parce quÕil a 
autorisŽ lÕacc•s du grand public ˆ des documents de toutes sortes, y compris issus de la 
littŽrature scientifique, ensuite il a permis, sur une base nouvelle, la constitution de 
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groupes dÕŽchanges ˆ partir desquels peuvent Žmerger des associations ; ces 
associations semblent justement •t re parmi les plus activement impliquŽes dans la 
production de connaissances et dÕinformation, production dont nous avons vu quÕelle 
Žtait liŽe ̂  une transformation des relations 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 dÕanalyser la constitution des figures du patient 
atteint de cancer au travers des sites internet proposant une information sur cette 
pathologie. Pour des raisons que nous dŽtaillerons dans la suite, il semble quÕen 
France, prŽvale une dŽfinition assez traditionnelle des malades dans leurs relations 
avec les professionnels : les patients dŽl•guent aux mŽdecins les dŽcisions 
thŽrapeutiques qui les concernent et leur participation active nÕest engagŽe que dans la 
mesure o•  elle constitue un ŽlŽment nŽcessaire ˆ la cure. Pourtant, depuis une 
vingtaine dÕannŽes, cette figure du patient sÕest profondŽment transformŽe dans dÕautres 
domaines, notamment gr‰ce ̂ lÕaction des associations de patients. 

Ë lÕorigine surtout centrŽes sur lÕauto-support, les associations de patients ont permis 
que soit reconnue, tout particuli• rement dans le cas des maladies chroniques, une 
forme dÕÇ expertise È du malade qui ne se laisse pas rŽduire au savoir mŽdical. Ë partir 
de ces premi•r es expŽriences, les formes dÕintervention se sont diversifiŽes en se 
dŽployant entre deux extr•m es : dÕun cotŽ, des associations qui se situent dans une 
position de complŽmentaritŽ par rapport au monde mŽdical, et prennent en charge le 
soutien psychologique et social des malades sans empiŽter sur les prŽrogatives 
mŽdicales ; de lÕautre, des associations qui prŽtendent occuper une position centrale 
dans lÕorganisation des soins et la dŽfinition des traitements, et, de ce fait, se trouvent 
souvent en position de conflit avec le monde mŽdical dont elles contestent la 
suprŽmatie (Rabeharisoa & Callon, 2000). Dans la pŽriode rŽcente, lÕon a assistŽ en 
France ˆ un renforcement de la seconde tendance et ˆ  une extension des domaines 
dÕintervention dÕun certain nombre dÕassociations : celles-ci revendiquent une place 
dans lÕŽlaboration des politiques de santŽ comme des protocoles de soin ou des 
orientations de recherche. Les maladies chroniques, les maladies rares, le SIDA, les 
maladies gŽnŽtiques sont les principales pathologies pour lesquelles ces Žvolutions sont 
les plus notables. (Barbot, 2002; Carricaburu, 1993; Rabeharisoa, 2003, 2006) La 
position Ç ŽpistŽmologique È des associations constitue un bon dŽmarcateur entre les 
deux attitudes : d•s lors quÕune organisation se donne les moyens de relire et 
dÕinterprŽter les connaissances mŽdicales en les passant au prisme de prŽoccupations 
des patients et quÕelle se consid•r e comme porteuse de connaissances propres qui 
mŽritent dÕ•t re considŽrŽes dans lÕŽlaboration des stratŽgies de recherche et de 
traitement, alors on se situe sans ambigu•tŽ du c™tŽ du second mod•l e. 

En revanche, le monde du cancer semble fonctionner selon un mod•l e plus 
traditionnel : historiquement constituŽes pour certaines dÕentre elles sur le mod•l e de la 
Ç charitŽ È, les associations ont plut™t pour objet le soutien aux malades et leur 
information ; certaines portent ou ont portŽ des revendications spŽcifiques des patients, 
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mais sur des objets qui restent un peu pŽriphŽriques par rapport ˆ lÕorganisation 
gŽnŽrale des soins et des traitements : dispositifs dÕannonce, prise en charge de la 
douleur, aspects socio-Žconomiques, etc. Les actions en faveur de la recherche peuvent 
•t re importantes, mais le partage des t‰ches est strict : le grand public se mobilise au 
travers du don et les experts professionnels dŽcident de lÕallocation des fonds. En bref, 
les associations fran•ai ses sur le cancer ne menacent gu•r e la position dÕautoritŽ 
occupŽe par des professionnels qui ont su sÕorganiser dans les annŽes 90 afin 
dÕhomogŽnŽiser les protocoles ˆ lÕŽchelle nationale, ne laissant que peu dÕespace pour 
un dŽbat Žventuel (Castel & Friedberg, 2004). 

Cette situation est fort diffŽrente de celle qui prŽvaut aux ƒtats-Unis : depuis une 
vingtaine dÕannŽes, les Ç Health Social Movements È dans le domaine du cancer ont 
dŽveloppŽ une approche beaucoup plus militante du travail associatif. Au delˆ du 
soutien quÕelles peuvent apporter ˆ leurs membres, les associations bataillent sur tous 
les fronts : reconnaissance des droits, participation ˆ  lÕŽlaboration des politiques 
sanitaires, dŽtermination de lÕagenda de recherche, revendications sur la qualitŽ des 
soins, Žvaluation des stratŽgies de traitements, analyse des causes du cancer etc. Il nÕest 
pas un domaine o•  les associations nÕaient pas apportŽ des ŽlŽments spŽcifiques 
(Brown Phil, 2004). Ë lÕorigine de ces mouvements, on trouve, semble-t-il, quelques 
fortes personnalitŽs qui ont su faire ce lien, inŽdit en France dans ce domaine, entre 
expŽrience personnelle et enjeux politiques : 

Ç They made public their own experience of breast cancer and their encounters with 
medical system and, in so doing, redefined breast cancer as a political concern. (...) all 
four women presented their own histories in accounts which did not separate the 
physical and emotional experience of breast cancer from detailed information about 
the status of scientific research and clinical procedures. È (Anglin, 1997) 

Ce travail des associations est lÕun des mŽcanismes importants par lesquels se 
construisent de nouvelles figures de patients et se transforment les comportements et les 
pratiques (Barbot, 2006) : lÕaction directe sur les politiques publiques, sur les droits, 
lÕŽlaboration et la diffusion de documents, outils, guides et informations ˆ destination 
du public, le soutien direct des personnes sont autant dÕŽlŽments qui permettent de 
comprendre comment passer de la mobilisation collective ˆ la transformation des 
patients et de leurs relations avec le monde mŽdical. 

Ë c™tŽ de ces mouvements, ou parall•l ement ˆ eux, le dŽveloppement spectaculaire 
dÕinternet et de ses utilisations semble un vecteur possible dÕune telle Žvolution. Il 
permet lÕacc•s ˆ la littŽrature scientifique et ouvre sur des organisations et des pratiques 
dÕautres pays : le milieu mŽdical fran•ai s nÕest donc plus la seule rŽfŽrence sur laquelle 
le public intŽressŽ puisse sÕappuyer. Ce medium rend aussi visibles dÕautres formes 
dÕengagement et propose dÕautres mod•l es dÕorganisation militante. Enfin, son 
interactivitŽ, les Žchanges quÕil autorise, peuvent aider ˆ  la constitution de points de 
vue spŽcifiques et de fa•ons nouvelles dÕarticuler expŽrience individuelle et position 
collective. (Akrich & MŽadel, 2007) 

Les mŽdecins, dÕailleurs, ne sÕy trompent pas et redoutent la potentielle subversion des 
savoirs et hiŽrarchies traditionnels. On conna”t lÕaccusation classique qui accompagne 
la montŽe dÕInternet : elle se traduirait par une prolifŽration dÕinformations souvent 
fausses qui Žgareraient plus quÕelles nÕaideraient les patients. Notre Žtude a justement 
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ŽtŽ financŽe par lÕINCA afin de rŽpondre ˆ cette question sur la nature et la qualitŽ de 
lÕinformation sur Internet concernant le cancer. 

Parall•l ement ˆ cette transformation potentielle, partant de lÕextŽrieur, il semblerait que 
le milieu de la cancŽrologie Žvolue et, en particulier, reconnaisse dans le dialogue avec 
les patients la part dÕincertitude qui demeure malgrŽ les progr•s des connaissances. 
Ainsi Ç les cancŽrologues sont passŽs de lÕinjonction ˆ Ç ne rien dire È ̂  celle de Ç dire 
lÕincertain È au cours de la consultation È (MŽnoret, 2007). Autrement dit, y compris 
dans le colloque singulier entre mŽdecin et patient, sÕouvrirait un espace de discussion, 
de nŽgociation. 

Dans la suite, nous nous efforcerons de caractŽriser les figures de patients atteints du 
cancer telles quÕelles apparaissent dans un certain nombre de sites fran•ai s. Un grand 
nombre de sites internet sont liŽs ˆ des associations ; dÕautres Žmanent dÕinitiatives 
venant du milieu mŽdical, certains encore sont produits par des organisations 
professionnelles, apparentŽes au monde des media. Au delˆ de lÕinterrogation gŽnŽrale 
sur les compŽtences et les droits associŽs au patient, sur le r™le de lÕinformation dans la 
dŽtermination de ses capacitŽs dÕaction, sur la place accordŽe ˆ la parole et ˆ 
lÕexpŽrience des patients et de leurs proches, les sites liŽs aux associations soul•vent 
des questions spŽcifiques comme celles des formes dÕengagement qui apparaissent 
dans le milieu associatif fran•ai s sur le cancer : on se demandera en particulier 
comment caractŽriser le partage des t‰ches que chaque association institue entre 
mŽdecins, patients et elle-m•m e, et comment elle articule travail de soutien et travail 
militant.  

Parall•l ement, nous nous interrogerons sur le r™le du medium dans la mise en forme de 
cet engagement et sur les formes dÕŽcriture spŽcifiques au web : cette Žcriture a pour 
caractŽristique dÕoffrir la possibilitŽ dÕune multiplication des Žnonciateurs et ainsi de 
faciliter la rencontre et la constitution de collectifs, cÕest-ˆ -dire dÕindividus parlant 
dÕune m•me voix en vue de fins dŽterminŽes. En quoi les utilisations faites par les 
divers Ç auteurs È des sites de ces possibil itŽs permettent-elles de constituer de 
nouvelles connaissances, de faire Žmerger de nouveaux collectifs, de performer de 
nouvelles configurations dÕacteurs ? 

 

Pour rŽpondre ̂  ces questions, notre prŽsentation sera scindŽe en trois parties : 

- dans un premier temps, nous nous intŽresserons au statut et au format de 
lÕinformation mŽdicale, telle quÕelle est dŽlivrŽe sur les sites. En particulier, nous 
nous interrogerons sur lÕŽnonciateur dŽsignŽ et sur les garants dont il se dote et 
sur la mise en sc•n e du contexte dÕŽnonciation. Quelle position est-elle assignŽe 
aux destinataires de cette information ? Est-il fait place ˆ lÕincertitude et ˆ la 
discussion ?  

- dans une seconde partie, nous caractŽriserons les modes de prŽsence de la 
parole des profanes et des patients. En particulier, nous nous poserons la 
question de sa mise en relation Žventuelle avec celle des professionnels, et celle 
de la Ç science È. Peut-on observer des formes dÕarticulation qui permettent de 
passer des expŽriences singuli•r es ˆ des formes dÕexpression collective ? 
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- Enfin, dans une troisi•m e partie, nous nous demanderons quelles figures du 
public sont construites par chaque site, ˆ la fois au travers des contenus 
proposŽs mais aussi au travers des modalitŽs dÕaction offertes par le site lui-
m•m e ; nous nous intŽresserons bien Žvidemment au Ç patient È et nous 
interrogerons sur les possibilitŽs dÕaction, les compŽtences qui lui sont 
attribuŽes ; comment le site dŽcrit-il en particulier ses relations avec les 
professionnels, quels choix lui sont-ils laissŽs, quelle latitude a-t-il de 
sÕautodŽfinir par le biais du site lui-m•m e ? Quelles sont les relations entre la 
figure du patient, celle du militant ou encore celle du donateur ? 

 

Notre analyse sera menŽe ˆ partir dÕun Žchantillon variŽ de sites fran•ai s, sŽlectionnŽs 
dans un ensemble comprenant une trentaine de sites. Quelques sites amŽricains seront 
utilisŽs en contrepoint afin dÕexplorer des dimensions inconnues en France, et dÕŽlargir 
le spectre des possibles. 

I . QUEL  M ODé LE  DE L A CONNAISSANCE M ƒ DICALE ? 

Quelle information est donc proposŽe sur les sites ˆ destination des patients ? Il faut 
dÕabord prŽciser que si les sites dont lÕobjet central est le cancer sont bien lˆ pour 
parler de la maladie, cela ne signifie pas pour autant quÕils sÕintŽressent ˆ ses aspects 
mŽdicaux. Certains parlent des activitŽs organisŽes par leur collectif autour de la 
maladie : opŽrations de soutien (les r•ves rŽalisŽs des jeunes patients dÕArc en ciel), 
organisation de rencontres, vie de lÕassociation, recueil de donsÉ.  DÕautres fournissent 
de lÕinformation sur la maladie, mais en lÕabordant par ses aspects non mŽdicaux, 
psychologiques, juridiques, sociaux (comme les fiches sur les droits de malade de 
Jeunes SolidaritŽ Cancer ou ses enqu•t es sur la qualitŽ de vie des patients). Quelques 
uns ont pour objectif explicite dÕapporter le soutien des patients ˆ  un service hospitalier 
(Ametist). DÕautres encore sont des sites personnels qui viennent tŽmoigner du combat 
perdu dÕun patient, tr•s souvent un enfant. Dans ce vaste corpus, nous avons donc 
sŽlectionnŽ des sites qui consacrent un espace significatif ˆ informer les non-
professionnels sur la maladie : dŽfinition du cancer, explications de ses mŽcanismes, 
traitements possibles, dŽpistage, pronosticsÉ  

Il nÕy a pas quÕun seul mod•l e pour remplir cette visŽe explicite dÕinformer le patient, 
de lui fournir des connaissances sur la maladie, m•m e si les sites sont beaucoup plus 
homog•nes que ce que nous avons pu observer dans dÕautres sph•r es de la santŽ. En 
pointant ces diffŽrences, il est possible de dresser une typologie de ces formats 
dÕinformation en fonction de plusieurs crit•r es : le genre rhŽtorique avec ses garants, la 
mani•r e dont lÕŽnonciateur est mis en sc•n e, le choix du destinataire explicite ou 
implicite et la position qui lui est attribuŽe. Cela nous a conduit ˆ  distinguer quatre 
grands types dÕinformation : la le•on, lÕinformation-cadre, lÕinformation dialogique, 
lÕinformation engagŽe. 

On prendra en exemple pour illustrer chacun de ces quatre genres un site particulier, 
sachant que les sites ne se cantonnent pas nŽcessairement ˆ un seul type dÕinformations 
et peuvent, avec la multiplication de leurs pages et lÕenrichissement de leurs menus, ne 
pas toujours proposer un mod•l e Ç pur È dÕinformation. 
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LA LE ‚ ON : LE  M ONOLOGUE DU SAVOIR 

Dans ce premier type, la le•on, les informations sont des vŽritŽs Žtablies, intemporelles, 
non discutŽes. Il nÕy a nulle place pour lÕincertitude en ce qui concerne les dŽfinitions 
de la maladie, le bien fondŽ des traitements, la qualitŽ des prises en chargeÉ Le site de 
lÕArc prŽcise ainsi que Ç les connaissances Žvoluent chaque jour È mais prŽsente 
ensuite un savoir objectif, figŽ, dŽtemporalisŽ, dŽcontextualisŽ. Cette intangibilitŽ est 
rendue physiquement prŽsente par la forme sous laquelle sont proposŽes ces 
informations : bien souvent des documents tŽlŽchargeables en PDF. 

 

On nÕest pourtant pas dans la rhŽtorique de lÕarticle scientifique, la question de la 
certification nÕest pas abordŽe et le langage est appropriŽ ˆ son public implicite. Ce 
type dÕinformation sÕintŽresse aux rŽsultats que la science a produit et non ˆ  
lÕŽlaboration des connaissances ; le travail spŽcifique de ses auteurs consiste ˆ produire 
ces vŽritŽs dans un langage accessible aux profanes. Mais cet Žnonciateur qui a fait un 
Žnorme travail de traduction nÕest pas rendu prŽsent, il est anonyme et sans qualitŽ ; 
cÕest la science qui parle et son autoritŽ nÕa pas besoin de garants. 

Sur le site de lÕArc, dans une brochure consacrŽe au cancer de la prostate, la maladie 
est ainsi dŽcrite en des termes totalement objectivŽs : les actants sont les entitŽs 
biologiques, les tumeurs, les cellules, les acteurs mŽdicaux (mŽdecins, gastro-
entŽrologues, urologuesÉ) . Les patients sont prŽsents sous une double forme : le plus 
souvent comme une entitŽ indistincte Ç les patients È qui, ˆ  la mani•r e dÕune entitŽ 
statistique, ont un certain nombre de comportements, de caractŽristiques (Ç les patients 
peuvent avoir des diarrhŽes, les patients Žprouvent des effets secondaires, les patients 
suivent un rŽgime È). Plus rarement, le patient sÕindividualise quand il est en relation 
avec le mŽdecin Ç le mŽdecin prend en compte lÕŽtat gŽnŽral du patient È, mais il nÕen 
acquiert pour autant ni autonomie, ni capacitŽ ˆ exprimer un point de vue propre. 
Pluriel ou singulier, le patient est donc toujours en position passive. 
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On remarque que, dans ces brochures, il nÕy a interpellation du destinataire quÕen 
introduction, lorsquÕest prŽsentŽe lÕambition du document par ces termes : Ç la 
vocation de ce document est de faire le point avec vous27 sur les sympt™mes, le 
diagnostic et le traitement du cancer de la prostate È. Partout ailleurs, le vous dispara”t, 
le destinataire se fait implicite : cÕest celui qui veut apprendre sur le cancer, sans que sa 
relation ˆ la maladie ne soit explicitŽe. Et comme le patient objectivŽs des brochures, 
leur destinataire nÕa pas de marge de manÏ uvre : le document sous PDF est fermŽ et 
ne permet dÕŽtablir aucun lien avec dÕautres sources dÕinformation ; il peut seulement 
apprendre la le•on quÕon lui dŽlivre. Le contrat est explicite et rŽpŽtŽ : Ç mieux 
conna”tre le cancer pour mieux le vaincre È. 

Patient et destinataire sont donc appelŽs ˆ la m•m e position dÕobservance : apprendre 
comme lÕautoritŽ mŽdicale le propose pour mieux se comporter comme elle lÕentend 
(lÕattend). 

LÕINFORM ATION-CADRE : LE  PATIENT PASSIF 

Dans le deuxi•m e type dÕinformation, que nous avons appelŽ information-cadre, le 
patient nÕest pas plus actif mais il est mieux reprŽsentŽ. LÕinformation est tout aussi 
verrouillŽe que dans le premier type, lÕexpertise des mŽdecins nÕest pas remise en 
cause, les incertitudes sont rares voire absentes. Mais pourtant, une figure du patient 
intervient ˆ plusieurs titres, non pas seulement comme le bon sujet de la mŽdecine 
mais aussi comme lecteur ˆ convaincre, comme patient ˆ conseiller, comme chercheur 
dÕinformations ˆ satisfaire. 

Dans les fiches informatives de lÕassociation Europa Donna, une Ç coalition 
europŽenne contre le cancer du sein È, le discours sur les savoirs mŽdicaux est donnŽ 
comme certitude, unique et imparable, sans incertitude, ni opposition. Un doute peut 
parfois •t re exprimŽ, sous la forme dÕun conditionnel : 

L'avantage de cette technique serait d'Žviter les consŽquences g• nantes d'un curage axillaire. En effet, 
lorsque les ganglions prŽlevŽs et analysŽs ne sont pas envahis par les cellules cancŽreuses (on dit aussi 
qu'ils sont Ç nŽgatifs È), la technique du ganglion sentinelle permettrait d'Žviter le curage axillaire chez 
50 % des patientes dont la tumeur est de taille infŽrieure ˆ  3 centim• tres et 70 ˆ  80 % des patientes dont 
la taille de la tumeur est de moins de 1 centim• tre. 

Mais le lŽger doute ici introduit nÕest pas davantage explicitŽ et le lecteur comprend 
seulement que tout le monde (mais qui ?) ne doit pas •t re convaincu par les vertus du 
ganglion sentinelle.  

Pourtant, malgrŽ le caract• re fermŽ de lÕinformation, le mod•l e nÕest plus celui de la  

brochure vulgarisŽe : ˆ la diffŽrence des le•ons du premier type, les fiches dÕEuropa 
Donna empruntent les formes de certification des textes scientifiques : 

 

                                            

27 CÕest nous qui soulignons. 
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Les fiches sont signŽes et lÕauteur est situŽ, lÕarticle est datŽ, son lieu de publication 
indiquŽ, des liens sont proposŽs. A la diffŽrence du premier mod•l e, celui-ci met donc 
en sc•n e un lecteur qui attend que les garants soient explicitement dŽsignŽs. 
LÕŽnonciateur est explicitŽ mais le destinataire lÕest aussi. Dans la fiche qui suit ˆ 
propos du tamoxif•n e, un mŽdicament visant ˆ diminuer le risque de rechute, 
lÕinformation est prŽsentŽe sous la forme dÕune suite de questions Žmanant dÕun malade 
auxquelles rŽpond un mŽdecin. 

 

 

 

Quand on regarde lÕensemble de la fiche, il nÕy a pas dÕambigu•tŽ sur le fait que cÕest 
bien le mŽdecin-rŽdacteur, et lui seul, qui a fixŽ la liste des questions et non des 
patients ou leurs reprŽsentants ; il sÕagit seulement dÕun procŽdŽ rhŽtorique que lÕauteur 
a choisi pour mieux se faire comprendre des malades. LÕassociation elle-m•m e 
nÕintervient pas directement comme collectif qui pourrait agir dans lÕespace de 
lÕinformation pour poser des questions, formuler des hypoth•ses, voire proposer des 
interprŽtations. Ses membres nÕinterviennent que de la hauteur que leur conf• rent des 
compŽtences professionnelles et non leur participation ˆ lÕassociation (sur les articles 
figurent leur statut professionnel et il faut aller dans Ç lÕours È du site pour sÕapercevoir 
quÕils ont des responsabilitŽs dans lÕassociation). Le site rend donc compte des 
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positions des patientes en faisant parler de prŽfŽrence des professionnels patentŽs ou 
encore Ç des Žtudes scientifiques È ayant ŽtudiŽ le comportement des malades. 

Si Europa Donna se targue de reprŽsenter les patients, cÕest surtout par sa capacitŽ ˆ 
dŽsigner les reprŽsentants qui non seulement parleront avec le plus dÕautoritŽ, mais 
sauront Žgalement prendre en compte le patient, ses interrogations Žventuelles, ses 
incomprŽhensions, pour mieux le guider. 

On nÕest donc pas dans un dialogue entre dŽtenteur du savoir et Žl•ve ; le patient ou le 
profane nÕont pas dÕespace ˆ  leur disposition pour intervenir. La relation entre 
lÕŽnonciateur et le destinataire demeure asymŽtrique : le patient est seulement, mais ce 
nÕŽtait pas le cas dans le premier type dÕinformation, reprŽsentŽ par un mŽdiateur 
autorisŽ. 

LÕINFORM ATION DIALOGIQUE : LÕINFORM ATION DANS LÕINTERACTION 

Le troisi•m e type dÕinformation, dite ici dialogique, ouvre encore un peu le jeu possible 
autour de lÕinformation mŽdicale certifiŽe sur le cancer : il devient possible sinon dÕen 
dŽbattre, du moins dÕŽtablir une forme de dialogue, non fictif cette fois, entre lÕautoritŽ 
mŽdicale et le patient. De simple destinataire, le patient se transforme en Žnonciateur 
lŽgitime. Il y a donc tentative de prise en compte de la position du patient et des 
questions quÕil peut se poser.  

Le site www.cancer-sein.net Žmane, selon sa page de prŽsentation, dÕun collectif peu 
dŽterminŽ (dans le sens o•  on ne sait pas exactement comment est organisŽ le collectif 
qui lÕanime, ni m•me sÕil y a collectif), pilotŽ par des institutions mŽdicales, avec un 
comitŽ scientifique et des auteurs-contributeurs tous praticiens. Pourtant lÕŽnonciateur 
ne parle pas uniquement de sa position dÕexpert incontestable et incontestŽ. PassŽ la 
premi•r e page, on trouve trois types dÕŽnonciateurs. Le premier est clairement instituŽ : 
il rŽpond aux questions dont la liste figure ˆ la gauche de lÕŽcran et qui sont supposŽes 
intŽresser le visiteur sous la forme dÕun texte ou dÕun enregistrement oral. Cet 
Žnonciateur nÕest pourtant jamais explicitement prŽsentŽ, ni identifiable ; il parle 
dÕautoritŽ, de mani• re simple et affirmative, il nÕexprime aucun doute ; il nÕest pas le 
mŽdecin mais nÕest pas non plus du c™tŽ des malades. Le deuxi•m e Žnonciateur est le 
visiteur inscrit dans le site et auquel on suppose que le visiteur sÕidentifie puisquÕil doit 
lui emprunter sa mani•r e de formuler les questions et les objets de ses interrogations. 
Dans ce cas-lˆ,  il y a en quelque sorte fusion entre cet Žnonciateur et le destinataire. 
Enfin, en troisi•m e lieu, on voit dans certaines pages appara”tre un autre type 
dÕŽnonciateurs : des femmes qui ont eu un cancer et dont le tŽmoignage a ŽtŽ 
enregistrŽ et dŽcoupŽ en courtes sŽances, puis placŽ en regard des questions quÕelles 
abordent. 
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On ne sait pas grand chose de ces femmes, ˆ part une photo en noir et blanc, un 
prŽnom, leur ‰ge et lÕ‰ge de leur cancer, mais cette prŽsentation Žtablit un contraste 
tr•s fort entre lÕŽnonciateur universel, absent, et ces Žnonciatrices Ç charnellement È 
prŽsentes au visiteur gr‰ce au web. Le fait que ce quÕelles disent nÕest pas accessible 
sous forme Žcrite mais nÕest saisissable que dans la continuitŽ dÕun enregistrement 
renforce le contraste avec les autres formats informatifs du site : dans les pages 
destinŽes aux professionnels, m•m e quand lÕinformation est formulŽe sous la forme 
dÕun enregistrement oral, celui-ci est toujours accompagnŽ dÕune restitution Žcrite 
(assimilable ˆ un powerpoint). LorsquÕune patiente parle en revanche, son discours est 
toujours attachŽ ˆ la personne et donc toujours rapportŽ ̂  une forme de subjectivitŽ. 

LÕINFORM ATION CONTEXTUAL ISƒ E : LÕINFORMATION DANS L ÕACTION 

Le quatri•m e type dÕinformation ne rompt pas avec le mod•l e du savoir expert, o•  cÕest 
un Žnonciateur savant qui sÕexprime, il sÕautorise de la littŽrature scientifique et dÕelle 
seule, mais il configure lÕinformation autrement : radicalement pour les patients et ˆ 
partir dÕeux et non ˆ partir des savoirs des professionnels. Cette configuration en fait ne 
se retrouve pas dans les sites francophones que nous avons ŽtudiŽs ; elle correspond en 
revanche au statut que les associations amŽricaines donnent ˆ lÕinformation, en 
particulier les deux tr•s importantes associations que nous avons ŽtudiŽes : lÕAmerican 
Cancer Society (ACS) et la National Breast Cancer Coalition (NBCC).  

Le visiteur qui cherche de lÕinformation sur le cancer du sein sur lÕACS se trouve face ̂  
une offre adressŽe. Ainsi m•m es les fiches explicatives sur le cancer vont plus loin que 
lÕinformation dialogique prŽcŽdente : sÕil veut tout savoir sur le cancer du sein, le 
visiteur va dÕabord devoir situer son niveau de connaissances ; veut-il un savoir 
gŽnŽraliste, dŽtaillŽ ou encore plus spŽcialisŽ ? Ensuite, il a le choix entre plusieurs 
formats : des explications gŽnŽrales sur le cancer, une consultation plus spŽcifique sur 
son cas (the decision tool qui lÕaidera ˆ  mieux comprendre son traitement et ˆ  interagir 
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avec son mŽdecin), des rŽcits rŽjouissants de lÕŽpopŽe dÕanciens malades, des 
renseignements prŽcis sur les options thŽrapeutiquesÉ  

 

 Comme dans les sites prŽcŽdemment ŽtudiŽs, lÕinformation fabriquŽe par les patients 
eux-m•m es, par exemple leurs interventions dans des forums, est disjointe de la partie 
strictement consacrŽe ̂  la prŽsentation des connaissances sur les aspects mŽdicaux de 
la maladie. Mais ici le patient-visiteur est reprŽsentŽ ˆ chaque Žtape de sa recherche ; 
lÕinformation est formulŽe en fonction de lui Ðou m•m e des lui multiples quÕil peut 
•t re- pour lui donner la possibilitŽ de comprendre et dÕintervenir (comme le dit 
clairement lÕintitulŽ dÕune section Ç news you can use È). Comme les lecteurs, les 
Žnonciateurs sont multiples : au c™tŽ de lÕexpert, clairement situŽ du c™tŽ de 
lÕassociation et des malades, des patients, des mŽdecins, des politiques sÕexpriment 
pour rŽpondre aux sollicitations de lÕassociation. 

Ces deux cas amŽricains nous paraissent particuli•r ement intŽressants parce quÕils 
proposent une fa•on de rendre exprimable et avec autoritŽ un point de vue des 
patients, ancrŽ dans des revendications collectivement assumŽes. Cette intŽgration des 
patients dans lÕorganisation m•m e de lÕinformation et sa rhŽtorique passe par deux 
caractŽristiques : dÕune part le renouvellement de lÕinformation et dÕautre part son 
articulation avec les objectifs de lÕassociation. LÕinformation proposŽe nÕa en effet pas 
le caract•r e fermŽ et figŽ rencontrŽ prŽcŽdemment : les articles sont datŽs, les dates de 
rŽvision sont indiquŽes, des synth•ses de lÕŽtat actuel des travaux sont proposŽs, avec 
une ample bibliographie toujours rŽcente et renouvelŽe.  

La pluralitŽ des locuteurs et le renouvellement des connaissances proposŽes (ou du 
moins lÕesprit de veille qui les organise) ne produisent pas un Žclatement du site ou un 
effet de cacophonie parce quÕils sont organisŽs en fonction des grandes options 
politiques de lÕassociation ; les deux associations ne sÕintŽressent pas seulement ˆ la 
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prise en charge des malades mais elles prennent aussi position par rapport aux grandes 
controverses du domaine. La NBCC explicite sur son site les positions quÕelle dŽfend : 

 

Si la visiteuse se pose des questions sur lÕautopalpation des seins, elle aura le point de 
vue de lÕassociation qui sÕoppose ˆ  celles dÕun certain nombre de professionnel, mais 
elle saura aussi quelles sont les bonnes questions ˆ poser aux mŽdecins pour savoir 
comment ils se situent dans la controverse, les groupes quÕelle peut contacter pour la 
soutenir ou pour sÕengager ˆ leur c™tŽ, voire elle recevra la formation ad hoc qui lui 
permettra de devenir un militant efficace dans le combat pour dÕautres formes de 
dŽpistage.  

Dans ce mod•l e de lÕinformation contextualisŽe, tout est donc fait pour donner de la 
capacitŽ dÕaction au malade, pour quÕil puisse sÕapproprier ce qui lui est dit, quitte ˆ 
poser des questions ou ˆ complŽter par dÕautres sources de renseignement et pour lui 
permettre de rŽagir face ˆ lÕinformation quÕelle lui parvienne par lÕintermŽdiaire du site 
ou par celui dÕun mŽdecin.  

 

Ce type dÕinformation qui donne du pouvoir au patient en lÕŽquipant par des savoirs 
directement corrŽlŽs avec ses interrogations propres, son expŽrience et son parcours 
personnels, ne semble pas, ˆ notre connaissance, exister dans les sites en fran•ai s, (du 
moins est-il absent dans la quarantaine de sites que nous avons ŽtudiŽs). Les 
informations dispensŽes sur ces sites semblent partir, dans les le•ons, dÕune position o•  
le patient est objectivŽ pour aller vers des formes de reprŽsentation limitŽe, du plus 
projectif, lÕinformation cadre, ˆ des formats un peu moins prescrits dans lÕinformation 
dialogique. Reste pourtant quÕils se donnent pour ambition de parler au profane et de 
se faire entendre de lui. Par quels mŽcanismes y parviennent-ils ? 
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I I . PAROLES DES PROFESSIONNELS / PAROLE S DES PATIENTS 

Nous venons de voir que lÕinformation mŽdicale proposŽe sur les sites fran•ai s est 
relativement verrouillŽe. Toutefois, sans atteindre au caract• re percutant qui lui est 
donnŽ dans les sites amŽricains, lÕinformation de type dialogique illustre lÕexistence de 
positions plus nuancŽes qui ne font pas fi du patient et de son point de vue. Dans cette 
section, nous allons approfondir la question de la parole des patients sur les sites dŽdiŽs 
au cancer. Nous allons dŽcouvrir que certains dispositifs octroient une visibilitŽ et une 
lŽgitimitŽ ˆ  cette parole profane. Est-ce ˆ  dire que lÕemprise du corps mŽdical sÕen 
trouve mise ˆ mal ? Y a-t-il production de savoirs Ç profanes È capables de 
concurrencer ou de dŽstabiliser les savoirs professionnels ? 

LA PAROLE  DES PATIENTS PRIVATISƒ E 

Les associations fran•ai ses de patients agissent dans un contexte qui valorise la 
certification de lÕinformation. Cette certification se traduit globalement par une emprise 
des professionnels sur les contenus et par un Žvitement du probl•me de lÕincertitude en 
ce qui concerne les connaissances scientifiques. Comment les associations g•rent-elles 
la tension entre la certification de lÕinformation et la libŽration de la parole des 
patients rendue possible par le mŽdia Internet? Une fa•on de gŽrer cette tension peut 
consister ˆ privatiser lÕacc•s ˆ  la parole des patients. Si cette privatisation emp•ch e une 
large diffusion des propos ŽchangŽs, elle a aussi pour effet de renforcer le sentiment 
dÕappartenance ̂  une communautŽ en dŽlimitant clairement un dedans et un dehors. 

CÕest le cas, par exemple, de lÕassociation Ensemble contre le Gist qui a pour but 
dÕinformer et de rŽunir les malades atteints dÕun Gist (acronyme de lÕanglais Ç Gastro 
Intestinal Stromal Tumour È), une forme tr•s rare de sarcome qui se situe au niveau de 
lÕappareil digestif. Le site Internet de lÕassociation est construit sur une dŽmarcation 
entre deux espaces : celui, ouvert au simple visiteur, de lÕinformation gŽnŽrale sur la 
maladie, et celui, rŽservŽ aux membres de lÕassociation, de discussion. La plupart du 
temps, les mŽdecins du comitŽ scientifique signent les articles dÕinformation : on 
retrouve cette centralitŽ des experts qui nÕest pas mise ˆ  mal par une parole profane 
dont la portŽe se restreint ˆ  un petit groupe dÕindividus.  
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LA PAROLE  DES PATIENTS J UXTAPOSƒ E : 

DÕautres sites peuvent limiter cette confrontation entre paroles professionnelles et 
paroles profanes en instituant une sŽparation nette entre les deux espaces. La parole 
profane existe, mais lÕarchitecture du site rend difficile, voire impossible la reprise de 
ce discours hors de son espace Ç officiel È dÕexpression.  

CÕest le cas par exemple du site privŽ Doctissimo qui propose de lÕinformation 
mŽdicale. Une rubrique du site traite du cancer. Pour chaque type de cancer, le visiteur 
a acc•s ˆ  une information qui se dŽcline sous divers formats : articles de vulgarisation, 
fiches pŽdagogiques, vidŽos, tests, brochures et forums. Cette multiplication des 
mŽdiums est ordonnŽe autour dÕune coupure nette : dÕun c™tŽ les propos des 
professionnels qui donnent toutes sortes dÕinformations sur la maladie, de lÕautre des 
anonymes, qui nÕont quÕun pseudonyme et aucune autoritŽ. Il nÕy a pas de rŽelle 
valorisation de cette parole des patients : les forums sont avant tout con•u s comme des 
lieux de communication et dÕŽchange, sur le mod•l e dÕune entraide et non pas dÕune 
revendication ou dÕun savoir.  
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 LÕinvitation ˆ participer aux forums appara”t en bas de page et conduit ˆ un espace 
sŽparŽ de celui de lÕinformation officielle. Il sÕagit bien dÕŽchanger des points de vue 
avec dÕautres personnes dans le m•m e cas, cÕest-ˆ -dire de se limiter ˆ une rencontre 
entre profanes. De fait, aucune de ces discussions ne vient alimenter les dŽbats dans 
lÕespace professionnel.  

LA PAROLE  DES PATIENTS AU CÎ UR DU DISPOSITIF 

Si certains sites fran•ai s privatisent lÕacc•s ˆ la parole des patients ou la cantonnent ˆ 
un r™le secondaire, dÕautres la transforment en un discours lŽgitime et indispensable.  

CÕest par exemple le cas du site des Essentielles, une association de patientes atteintes 
dÕun cancer du sein. LÕimportance de la parole profane sur la maladie est construite d•s 
la page dÕaccueil : lÕarchitecture de celle-ci, en mettant c™te ˆ c™te prŽsentation de 
livres de tŽmoignages et acc•s au forum de discussion, rend visibles des patientes 
Ç actives et ŽclairŽes È que chaque visiteur peut facilement dŽcouvrir en cliquant. Un 
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petit encart, dans la colonne de droite ˆ  hauteur de lÕacc•s aux forums, prŽcise : 
Ç Essentielles.net est nŽ de la volontŽ de mettre en relation les personnes touchŽes 
directement ou indirectement par le cancer du sein, en leur fournissant un espace 
dÕinformations et des outils de communication pour Žvoquer et partager leur 
expŽrience et rompre lÕisolement et les tabous crŽŽs par la maladie È. CÕest donc le site 
en tant que lieu dÕŽchange qui est valorisŽ, plus que le site en tant que pourvoyeur 

dÕune information mŽdicale gŽnŽrale et dŽsincarnŽe, m•m e si cette derni•r e est 
Žgalement prŽsente. 

 

 

Le site des Essentielles est construit sur le mod•l e de la communautŽ : celle des femmes 
malades dÕun cancer du sein, et, plus gŽnŽralement, de toutes les femmes en tant que 
celles-ci sont susceptibles de dŽvelopper la maladie. Le conseil dÕadministration de 
lÕassociation est dÕailleurs uniquement composŽe de patientes ou de proches (de sexe 
fŽminin) de patientes.  

Ce mod•l e de la communautŽ appara”t clairement sur les forums : ils sont tr•s actifs et 
traitent de sujets divers, allant de la maladie et des relations mŽdecins-malades ˆ des 
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questions de vie quotidienne. Les participantes sÕexpriment, Žchangent, et parfois 
Žmettent des critiques virulentes, ˆ lÕattention notamment du corps mŽdical.  

 

Quelques extraits : 

j'ai envie de piquer une col• re 

[ 68512]  postŽ le 24/ 01/ 2007 09: 14: 00 

p ar  sim use t t e  

c'est  une honte ! !  

j 'aurais du avoir m on rendez-vous avec m on onco en dŽcem bre, et  quand 
j 'ai tŽlŽphonŽ en juin pour le rendez-vous, la secrŽtaire m 'a dit  de 
rappeller en septem bre, ce que j 'ai fais, et  lˆ , elle m e dit  :  

Monsieur RANDRI A est  en consultat ion, je n'ai pas son agenda, rappellez 
plus tard, ˆ  ce jour , je suis en retard, et  je n'ose plus appeller ! !  

• a m 'Žnerve ! ! ! !  

le vŽtŽrinaire pour m on chien, il m 'envoie un courrier en m e proposant  
une date ! ! !  

 

c'est  pas juste 

 

sim usette 

 

a simusette 

[ 72049]  postŽ le 03/ 03/ 2007 09: 34: 00 

p ar  d and oun e007  

bonjour, 

je m e prom enai sur les forum s et  je suis tom bŽe sur le forum  pat ient -
m alade.... 

j 'ai eu m on prem ier cancer du sein en 2003 (  un deuxi• m e en 2004 et  un 
t roisi• m e en 2006) . 

A l'Žpoque, le chir m 'a, plus ou m oins, im posŽ son oncologue ( ˆ  l'Žpoque, 
je ne savais pas ce qu'Žtait  un oncologue..! ) . 

J'ai eu des relat ions t rŽs pŽnibles avec cet te oncologue28  :  t rŽs froide, t rŽs 

                                            

28 CÕest nous qui soulignons 
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prŽssŽe, aucune relat ion hum aine, pas m oyen d'avoir des rŽponses aux 
quest ions, etc.... J'Žtais un dossier parm i d'aut res! ! ! ! je sortais de chez elle 
totalem ent  dŽm oralisŽe.... 

Trois m Ždecins (d'une aut re corporat ion que la sienne) , vu m on Žtat , m 'on 
conseillŽe de changer d'encologue :  c'est  faisable. I l suffit  de prendre un 
rendez-vous chez un nouvel onco et  c'est  lui qui s'occupe du rapat rim ent  
du dossier chez lui.... 

Je l'ai fait , sans aucun regret  :  une part ie de la guŽrison se fait  par les 
rapports que l'on a avec le m Ždecin et  avec les Žchanges qui se font ...et  
avec un DI ALOGUE qui s'Žtablit . Merde, ce n'est  pas un rhume que l'on a,  
m ais c'est  la m ort  que l'on fr™le!  

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

TrŽs bon courage 

 

 

 

 

effet Fec100 

[ 85771]  postŽ le 08/ 08/ 2007 20: 51: 00 

p ar  Car acol  

bin oui y a une astuce, l'Em end !  Sais- tu Mary pourquoi on ne t 'en a pas 
donnŽ ? je pensais que • a faisait  part ie du "pack standard" Fec, m ais il 
sem ble que ce soit  assez nouveau.  

 

En tout  cas les tŽm oignages tendent  ˆ  dire que l'Em end est  t r• s eff icace 
cont re les nausŽes. J'en ai eu pour m es 3 Fec100, et  ˆ  part  cet  horrible 
gož t  qui m e dŽglinguait  l'appŽt it , je n'ai quasim ent  pas ŽprouvŽ de 
nausŽe. 

 

Mais l'Em end ne te servirait  que pour la prochaine chim io. En at tendant  je 
ne sais pas t rop quoi te conseiller, peut - • t re les bracelets ant i-nausŽe, 
ceux qui appuient  sur le point  d'acupuncuture situŽ dans le creux intŽrieur 
du poignet , ent re les deux tendons, ˆ  une distance de deux Žpaisseurs de 
doigts du bas de la m ain. Si tu n'as pas de bracelets tu peux toujours 
essayer de m asser ce point - lˆ . 

 

Bon courage !  
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Les patientes racontent leur expŽrience, ce qui les conduit souvent ˆ critiquer lÕattitude 
de professionnels Ð dŽcrits alors comme froids, distants, inhumains, autoritaires -, ˆ  
pousser les autres femmes ˆ la rŽaction Ð il faut se Ç prendre en main È, changer 
dÕinterlocuteur-, ou encore ˆ  donner des conseils relatifs au traitement ou ˆ la vie 
quotidienne Ð de nombreux messages concernent les effets secondaires et les 
Ç astuces È qui permettent de les attŽnuer-. Cette parole profane investit donc des 
domaines traditionnellement rŽservŽs aux professionnels et constitue un contrepoint ˆ 
lÕinformation gŽnŽrale donnŽe sur le site. Cette derni•r e est en effet produite en 
collaboration avec des mŽdecins et demeure relativement Ç figŽe È. La charte prŽcise 
que Ç le site est nŽ d'une initiative personnelle et n'est sponsorisŽ par aucun laboratoire 
ni par aucun organisme. Cela lui garantit une totale indŽpendance et une totale 
impartialitŽ. En revanche, les dossiers thŽmatiques sont rŽalisŽs avec la collaboration 
d'experts (chirurgiens, oncologues, gŽnŽticiens, etc.) qui sont sollicitŽs au cas par cas 
en fonction des sujets È. Sur le site des Essentielles, la parole profane est donc reconnue 
et active, m•m e si cela ne se traduit pas dans lÕespace des experts par une prŽsentation 
dynamique des connaissances. 

Le site de lÕassociation Anamacap, qui sÕoccupe des malades du cancer de la prostate, 
propose un autre mod•l e. Les patients sont dŽcrits comme des Žnonciateurs importants 
et les connaissances sur la maladie sont prŽsentŽes comme Žtant en Žvolution. Cette 
caractŽristique singularise le site dÕAnamacap dans le paysage fran•ai s. Cette vision est 
dŽfendue d•s la page dÕaccueil. Par exemple, dans la rubrique Ç Communications È, 
qui fait Žtat de colloques ou de rencontres scientifiques diverses, le prŽsident de 
lÕAnamacap raconte sa rencontre avec Ç un grand professeur È : 

Ç  JÕai rencontrŽ cet ŽtŽ en Virginie, le docteur Charles MYERS, qui est aujourdÕhui le 
mŽdecin spŽcialiste du cancer de la prostate le plus renommŽ dans le monde (il est lui-
m•m e atteint par un cancer de la prostate avancŽ).! Voici les supplŽmentations 
mŽdicamenteuses et alimentaires quÕil prŽconise apr•s un traitement local pour retarder 
toute rŽcidive.! Vous remarquerez que lÕensemble des prŽconisations sont ŽtayŽes par 
des travaux scientifiques : ce qui vous permettra dÕaborder sŽrieusement le sujet avec 
vos mŽdecins.! LÕoccasion mÕest donnŽe pour prŽciser une nouvelle fois que 
lÕANAMACaP ne donne pas de conseils mais informe sur ce qui se pratique en France 
et aussi et surtout ˆ lÕŽtranger.! R. M.29 È 

LÕassociation transmet une information en Žvolution que le patient pourra rapporter au 
cours des consultations avec son mŽdecin. Le patient est dŽfini comme un acteur ˆ part 
enti•r e de sa prise en charge. Cette vision active du patient est aussi matŽrialisŽe sur le 
site par lÕappel ˆ lÕexpression de chacun sur les forums. Au milieu de la page dÕaccueil, 
sont placŽes c™te ˆ c™te deux rubriques, Ç Les derniers articles È / Ç Vos derniers 
tŽmoignages È ; rapprochement rŽitŽrŽ en bas de page, Ç Le lexique : connaissez-
vous ? È / Ç Les derniers messages du forum È. Les concepteurs du site ont donc 
rapprochŽ la dŽlivrance des connaissances de lÕexistence dÕune parole de patients. Ë la 

                                            

29 le propos est anonymisŽ ici mais lÕauteur signe son propos dans le message. 
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lecture du site, il appara”t toutefois que lÕobjectif dÕAnamacap nÕest pas atteint, car les 
forums demeurent peu actifs. 

 

 

Ë travers les deux exemples qui viennent dÕ•t re dŽveloppŽs, nous pouvons affirmer que 
la  parole des patients est effectivement visible et valorisŽe sur certains sites fran•ai s. 
Par exemple, en ce qui concerne la question des effets secondaires, les patients 
prennent la parole, interpellent le corps mŽdical, se donnent des conseils etc. Mais, sÕil 
y a bien dialogues et dŽbats, il ne faudrait pas conclure h‰tivement ˆ la constitution de 
savoirs profanes. En effet, lorsque lÕon regarde de plus pr•s les forums, espace majeur 
dÕexpression de cette parole des patients, il appara”t que ceux-ci sont mal organisŽs, 
peu lisibles et quÕils ne donnent lieu ˆ aucune ou peu de synth•ses ou mises en 
perspective, ce qui est indispensable pour Ç monter en gŽnŽralitŽ È et produire un 
savoir transmissible sur la maladie. Par exemple, dans le troisi•m e extrait des 
discussions sur le site des Essentielles, la participante tente de synthŽtiser des 
informations qui circulent sur les forums pour accrŽditer son propos (Ç les tŽmoignages 
tendent ˆ dire È), ce qui illustre la plŽthore dÕinformations disponibles. On observe 
Žgalement des mises en exergue de messages ou de tentatives de synth•ses de 
messages par les participants elles-m•m es. NŽanmoins, il nÕy a pas de porte-parole 
identifiŽs 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 lÕattŽnuation, dÕune coupure entre parole des professionnels et parole des 
patients. 

De mani•r e gŽnŽrale, sur les sites ŽtudiŽs, il appara”t que la parole des patients a un 
impact limitŽ sur la production des savoirs officiels et lÕemprise du corps mŽdical. Ces 
associations cherchent-elles de cette mani•r e ˆ  anticiper les rŽactions du corps mŽdical 
concernant la prolifŽration des informations non certifiŽes ? Si nous ne pouvons pas 
rŽpondre enti• rement ˆ cette question, il faut noter que certaines associations 
privatisent lÕespace rŽservŽ aux Žchanges profanes et que celles qui mettent sur le 
devant la sc•n e cette parole des patients ne se dotent pas des outils pour la transformer 
en ŽnoncŽs plus gŽnŽraux, bref, pour opŽrer le passage de lÕindividuel au collectif. 

I I I . L ES M ODALI Tƒ S DÕACTION DU DESTINATAIRE 

Dans les parties prŽcŽdentes, nous nous sommes essentiellement intŽressŽes ˆ la 
mani•r e dont la relation du malade aux connaissances Žtait dŽfinie, ou plus exactement 
ˆ lÕentre-dŽfinition du patient et des diffŽrentes formes de connaissance. Nous avons 
constatŽ quÕen France, une grande partie des sites installent une cŽsure forte entre deux 
mondes : celui des connaissances mŽdicales, appuyŽes implicitement ou explicitement 
sur la rŽfŽrence scientifique, prŽsentŽes comme des faits incontestables, et auquel le 
Ç public È nÕa acc•s quÕau travers dÕun filtre professionnel, et celui des expŽriences des 
patients, subjectives, locales et qui ne peuvent accŽder rŽellement au statut de 
connaissances. 

La mani•r e dont une articulation est mŽnagŽe, ou pas, entre ces deux espaces est, elle, 
variable et dessine des postures diffŽrenciŽes : entre le site de lÕARC qui ne propose 
pratiquement aucune articulation, celui de cancersein.net qui installe une supposŽe 
interaction professionnel/ profanes comme cadre de mise en forme et dÕŽnonciation de 
ces connaissances, ou encore le site de lÕANAMACAP o•  se dessine une mise en 
perspective critique des connaissances par des patients-experts, sÕesquissent des 
formats dÕaction contrastŽs pour les patients-destinataires ainsi reprŽsentŽs. 

Dans cette partie, nous allons complŽter ce premier panorama en essayant dÕapporter 
des  ŽlŽments de rŽponse ˆ certaines questions soulevŽes au dŽpart : si lÕon fait 
lÕhypoth•se que la transformation du rapport des individus au monde mŽdical sÕappuie 
sur un Ç Žquipement È pour lÕaction qui leur est apportŽ par des instances ˆ prŽciser, au 
nombre desquelles figurent en bonne place les associations, alors il est crucial 
dÕanalyser prŽcisŽment les sites sur le cancer. Une des caractŽristiques des sites web, 
cÕest prŽcisŽment quÕils ne se contentent pas de dŽcrire ou de prescrire des actions 
possibles, mais quÕils font faire des choses : tout parcours dans lÕentrelac textuel 
suppose des actions du visiteur, actions qui sont certes prŽinscrites dans lÕarchitecture 
du site, mais dont la succession prŽcise est toujours le rŽsultat de lÕinteraction de 
lÕutilisateur avec le site. Par ailleurs, ils offrent, dans certains cas, des possibilitŽs 
dÕaction aux effets ˆ distance : on peut rŽagir sur un forum, parfois proposer un article, 
adhŽrer ˆ une association, faire un don etc. 

Cette description de lÕaction nous permet dÕembrasser plus largement les diffŽrentes 
composantes des sites : en effet, jusquÕ̂ prŽsent, nous nous sommes concentrŽes sur les 
espaces plut™t consacrŽs ˆ lÕinformation mŽdicale, ˆ destination des patients, et ˆ ceux 
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qui accueilllent lÕexpression des personnes concernŽes, les malades ou leurs proches ; 
autrement dit, nous avons privilŽgiŽ un destinataire particulier, le patient. Or en 
abordant les sites avec cette nouvelle perspective, nous voyons se dŽployer une 
pluralitŽ de destinataires. 

FIGURES DE LÕINTERNAUTE ET FORM ES DÕACTION 

Cinq grandes catŽgories de destinataires peuvent •t re grossi•r ement identifiŽes : le 
patient, le patient potentiel, le membre dÕune Ç communautŽ È de destin, le donateur, 
le militant. 

Le donateur est aisŽment cernŽ : il est interpellŽ de mani•r e directe, et dirigŽ vers 
lÕaction sans Žtat dÕ‰me. Dans le site de lÕARC, on pourrait dire que cÕest le destinataire 
principal. D•s la page dÕaccueil, une multitude dÕŽlŽments convergent dans sa 
direction : lÕappel central , sur fond orange Ç aidez la recherche È, seule injonction de 
la page, le petit film publicitaire qui tente de balayer les rŽticences du donneur 
potentiel face ˆ  une possible inefficacitŽ de la recherche, les nombreuses marques de 
certification (label campagne dÕintŽr•t  gŽnŽral, C, BVQI, utilitŽ publique) et la partie 
centrale qui se prŽsente comme une fen•t re ouverte sur le fonctionnement de lÕARC et 
tente de faire oublier les errements passŽs. 

 

 Le visiteur qui se laisse happer par lÕinvitation et rŽpond ˆ  lÕinjonction qui lui est faite 
en cliquant sur le rectangle orange, se retrouve face ˆ une sŽrie de propositions tr•s 
concr•t es et tr•s ŽquipŽes pour passer ˆ lÕaction, y compris par lÕintermŽdiaire le plus 
direct qui soit, ˆ savoir le paiement en ligne. 
Ç Votre aide est essentielle pour faire avancer la recherche 
 Dons en ligne 
 Dons par courrier 
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 PrŽl•vement automatique 
 Assurances-vie 
 Legs 
 Donations 
 Ils aident l'ARC È 

Sur le site de lÕARC, comme sur beaucoup dÕautres sites qui instituent le donateur 
comme une figure de destinataire, pratiquement aucune information en termes 
dÕorientation des recherches financŽes nÕest donnŽe sur lÕutilisation prŽcise des fonds. 
DŽconnection qui correspond au traditionnel partage des t‰ches et des compŽtences.  

Le patient potentiel cÕest celui auquel sÕadressent les campagnes de prŽvention. Il est 
lui aussi engagŽ vers lÕaction ; une action qui peut •t re proposŽe par et dans le site lui-
m•m e, par exemple dans le cas de Doctissimo, qui a mis en place une sŽrie de tests 
permettant au visiteur dÕŽvaluer son risque personnel dÕ•t re confrontŽ au cancer et qui 
signalent par la m•m e occasion les ŽlŽments sur lesquels chacun peut agir pour 
diminuer ses risques. De m•me, le site de la Ligue contre le Cancer propose un suivi 
santŽ personnalisŽ qui repose sur cette m•m e intrication de lÕaction sur le site et de 
lÕaction hors du site : le site devient le vecteur par lequel organise une action 
individuelle dŽployŽe dans le temps. 
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Les forums qui sont prŽsents sur un certain nombre de sites interpellent le visiteur en 
tant membre potentiel dÕune Ç communautŽ de destin È : cette interpellation nÕest pas 
forcŽment organisŽe en tant que telle par les concepteurs du site, mais appara”t plut™t 
au travers des Ç sujets È des diffŽrentes discussions Ð Ç besoin È, Ç demande È, Ç aide È, 
Ç panique È, Ç ? È Ð qui sont autant dÕappels lancŽs ˆ  des compagnons dÕinfortune. 
Comme nous lÕavons vu prŽcŽdemment, le site des Essentielles est construit autour de 
ses forums ; mais cette politique va beaucoup plus loin et de mani•r e tr•s explicite : 
d•s la page dÕaccueil, la visiteuse est invitŽe ˆ devenir Ç membre du site È lequel 
permet de constituer une Ç communautŽ È ; tout clic sur lÕun des fils de discussion listŽs 
sur cette page fait basculer sur la page Ç CommunautŽ È, accessible aussi au centre de 
la barre de menu placŽe en haut du site. La visiteuse est incitŽe ˆ participer ˆ  
lÕextension de cette communautŽ en insŽrant un lien vers le site ˆ partir de ses propres 
sites. 

Sur le site de www.cancerdusein.org, la mobilisation, cÕest-ˆ -dire la transformation du 
visiteur en personne engagŽe, appara”t comme le leitmotiv de la page dÕaccueil : cet 
engagement est visŽ au travers dÕune sŽrie dÕinjonctions et dÕactions possibles qui 
convergent vers cet objectif. Par exemple, un petit sondage est supposŽ tester la 
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connaissance de lÕinternaute concernant le Ç ruban rose È portŽ pendant le mois du 
cancer du sein, action phare de lÕassociation, et qui renvoie tr•s directement au mod•l e 
de lÕengagement solidaire autour du SIDA. Des messages invitent ˆ participer ˆ cette 
manifestation ; une sŽrie de vidŽos, regroupŽes sous le titre Ç des personnalitŽs 
sÕengagent : mobiliser la parole contre la maladie È prŽsentent le parcours et la 
signification particuli•r e que chacun accorde ˆ  lÕengagement. Les Ç news È font la liste 
des acteurs institutionnels ou des entreprises qui participent ˆ lÕopŽration et permettent 
aux individus de sÕinscrire dans le mouvement sous des formes tr•s variŽes : achat dÕun 
stylo Ždition spŽcial, commande de bracelets etc. Cet aspect est assez peu reprŽsentŽ 
dans la plupart des sites fran•ai s qui contrastent fortement avec les sites amŽricains sur 
lesquels se dŽploie un Žventail dÕactions possibles pour lÕengagement : dons, 
participation ˆ des ŽvŽnements, bŽnŽvolat au profit de lÕassociation, militantisme au 
sens plein. 

 

Enfin, la figure du patient est partout prŽsente, mais essentiellement au travers de 
lÕinformation mŽdicale que nous avons dŽcrite prŽcŽdemment et dont nous avons vu 
quÕelle installait, dans la plupart des sites fran•ai s, le patient dans une attitude 
dÕextŽrioritŽ vis ˆ vis des connaissances et de relative soumission par rapport aux 
dŽtenteurs de ces connaissances. 

DU M ƒ LANGE DES F IGURES 

Comme nous lÕavons signalŽ en introduction, aux ƒtats-Unis, lÕŽmergence de 
mouvements actifs sur le cancer a ŽtŽ favorisŽ, voire permis par des formes 
dÕarticulation entre des registres auparavant sŽparŽs, de lÕexpŽrience de vie personnelle 
ˆ lÕanalyse critique du syst•m e de soins ou de lÕorganisation de la recherche. DÕo•  
lÕimportance, maintenant que nous avons identifiŽ diffŽrentes postures engagŽes dans 
les sites web, de sÕinterroger sur cette possible articulation. 

De ce point de vue, la diffŽrence entre les sites fran•ai s et amŽricains est, on lÕa dit, 
frappante : la plupart des sites fran•ai s construisent un ou deux destinataires privilŽgiŽs, 
exceptionnellement trois. Et de fa•on tr•s significative, lÕarticulation entre ces 
diffŽrentes figures est pratiquement inexistante. En fait, les sites g•rent une forme de 
juxtaposition, en utilisant justement les possibilitŽs offertes par le web qui permettent 
de dŽlimiter plus nettement que sur un support papier des espaces sŽparŽs. 

Par exemple, sur le site www.cancerdusein.org, les deux lignes de menu sur la page 
dÕaccueil renvoient pour la premi• re ˆ la personne engagŽe, et pour la seconde ˆ la 
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patiente. Mais aucune voie de passage entre les deux : une fois entrŽ dans un espace 
particulier, il nÕexiste pas de communication ˆ lÕexception de cette double barre 
prŽsente sur chaque page. 

 

 

Le site de lÕARC repose sur une dichotomie aussi forte et nette ; parfois une mŽdiation 
peut exister au travers de la figure du patient potentiel et du r™le de la prŽvention : agir 
pour la prŽvention, ce peut •t re sÕinstaller dans un entre-deux du patient et du militant. 

Au delˆ de la juxtaposition, certains sites dŽploient une stratŽgie de mŽdiation. Cela est 
tr•s net sur Essentielles. Ë c™tŽ de la communautŽ, on trouve lÕassociation. La 
mŽdiation entre ces deux espaces sÕop• re gr‰ce ˆ la double appartenance des membres 
du Conseil dÕAdministration, qui sont reprŽsentantes de lÕasssociation, mais, avant cela, 
patientes. Les dŽclarations Ç politiques È sont formulŽes comme lÕexpression dÕune 
personne donnŽe (non clairement identifiŽe, donc ˆ laquelle chacun peut se 
confondre), dans un forum. Le Ç nous È ne peut se construire quÕ̂ partir dÕun Ç je È, 
dŽfini par cette communautŽ de destin. On peut sans doute hasarder lÕhypoth•se quÕil 
sÕagit dÕune situation transitoire : les dispositifs de participation et dÕintervention, 
largement encouragŽs voire provoquŽs par la puissance publique et le lŽgislateur, 
pourraient aboutir ˆ des mouvements de patients o•  lÕengagement du collectif est plus 
fortement articulŽ avec lÕexpŽrience et lÕexpression des personnes. 

Dans une perspective totalement diffŽrente, Doctissimo, le site santŽ grand public le 
plus frŽquentŽ, mŽlange des registres discursifs (pŽdagogique, scientifique, Žmotionnel, 
critique, voire ludique avec les testsÉ) , multiplie les Žnonciateurs (mŽdecin en blouse 
blanche, journaliste, expert interviewŽÉ) , diversifie les mŽdiums (vidŽo, texte, 
schŽmas, oral É) . MŽdia de masse, Doctissimo veut plaire au plus grand nombre, mais 
mŽdia moderne il ambitionne dÕintŽresser aussi les publics individualisŽs. La 
dŽmultiplication des rubriques ne vise pas ˆ augmenter lÕŽtendu du savoir et sa 
spŽcialisation dans une perspective encyclopŽdique, mais bien ˆ permettre des lectures 
diffŽrentes, en fonction des attentes supposŽs des lecteurs, de leurs capacitŽs et de leurs 
compŽtences. 
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On pourrait se gausser des contradictions internes du site qui ouvre sa page dÕaccueil 
consacrŽe au cancer sur la polŽmique sur lÕutilitŽ du dŽpistage pour mieux expliquer 
dans une autre page son caract•r e indispensable. Mais cette approche libŽrale du 
travail dÕinformations comme marchŽ qui doit proposer des produits du gožt de chacun 
ouvre en dŽfinitive plus largement les postures permises aux patients-lecteurs, au point 
dÕailleurs que juste ˆ c™tŽ de lÕinformation Ç certifiŽe È, le lecteur est invitŽ ˆ venir 
Ç discuter È les nouvelles. 

Les sites amŽricains, on lÕa vu, mettent ˆ Žquivalence d•s la premi•r e page du site 
toutes les figures possibles du patient, militant, chercheur dÕinformation, membre dÕune 
communautŽÉ,  sans distinction de style ou de format. 
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A chaque moment, y compris dans les pages dÕexplication spŽcialisŽe, le m•m e 
mŽlange est maintenu et lÕon peut toujours passer dÕune posture ˆ lÕautre : •t re malade 
et sÕengager dans un comitŽ local ; raconter son histoire et se former ˆ  lÕactivismeÉ 
Dans cette perspective, fournir de lÕinformation au malade (ou se former c™tŽ malade), 
cÕest bien participer ˆ lÕaction publique de lÕassociation : 

NBCCF believes that being informed can help you get better care. Patients who know 
more about their care choices tend to worry less and get better results. If you live in the 
United States, you can get excellent breast cancer care. But you could also get care that 
is wrong for you. This can happen even with good insurance and good doctors. Some 
breast 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 sÕimpose : globalement, les sites fran•ai s 
proposant de lÕinformation sur le cancer se conforment ˆ la dŽfinition traditionnelle de 
la relation patients-professionnels qui donne ˆ ces derniers une autoritŽ quasi 
incontestable. Ces professionnels sont systŽmatiquement mobilisŽs pour certifier les 
connaissances dŽlivrŽes sur la maladie. Si aujourdÕhui les mŽdecins disent lÕincertain 
durant la consultation, lÕinformation sur Internet demeure le monopole des 
professionnels, ou de leurs relais, qui tendent ˆ la Ç figer È ou, du moins, ne la 
prŽsentent pas dans sa dimension dynamique. La parole des profanes a pourtant la 
possibilitŽ dÕŽmerger sur de nombreux sites, elle est m•m e parfois prŽsentŽe comme 
indispensable. Toutefois, les dispositifs ŽtudiŽs ne vont pas jusquÕau bout : cette parole 
est souvent cantonnŽe ˆ un r™le dÕentraide, ou, si le mod•l e sÕav•re plus ouvert,  
privatisŽe ou non synthŽtisŽe. Il semble que lÕabsence de traducteurs, de porte-parole, 
soit un frein puissant ˆ lÕŽmergence de savoirs profanes en cancŽrologie. Par ailleurs, 
les formes dÕaction proposŽes aux patients ou aux visiteurs des sites sur le cancer 
sÕorientent principalement dans deux directions : le simple don, sans possibilitŽ de 
dŽbattre de lÕallocation des fonds, et la constitution dÕune communautŽ prodiguant 
solidaritŽ et soutien ˆ ses membres.  Il nÕy a pas, lˆ encore, de subversion du mod•l e 
traditionnel fran•ai s : les associations sÕoccupent avant tout du soutien et de la 
vulgarisation de lÕinformation. La situation fran•ai se nÕest donc pas comparable ˆ la 
situation amŽricaine o•  les associations ont su dŽvelopper une approche militante du 
travail associatif.  

Doit-on conclure ˆ lÕinanitŽ de la mobilisation du medium Internet pour les 
associations fran•ai ses de cancŽreux ? Le constat prŽcŽdent est en rŽalitŽ nuancŽ par 
deux observations. Tout dÕabord, les associations ou dÕautres groupes, en investissant le 
Web, ont poussŽ les professionnels ˆ sÕy intŽresser, et ainsi ˆ reconna”tre lÕexistence 
dÕun nouvel espace dÕexpression concurrent au champ de la mŽdecine traditionnelle. 
Le financement que nous avons obtenu de lÕINCA en est une illustration parmi dÕautres. 
DÕautre part, les possibilitŽs offertes par lÕŽcriture sur le Web ont permis lÕŽmergence 
dÕune parole profane lŽgitime, et parfois m•me reconnue comme un Žnonciateur aussi 
important que lÕassociation ou la parole des experts. Les dispositifs - tels que les 
forums, les foires aux questions, les espaces de tŽmoignage ou bien encore 
lÕincrustation de sŽquences vidŽo - ont, de fait, rendu visibles les patients et certaines 
de leurs revendications. Si le passage de lÕindividuel au collectif nÕest pas constatŽ, des 
collectifs de patients sont en germe et la parole individuelle se fait parfois critique.  

  






























































































































































































































































