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Résumé : L’article examine dans des travaux sociologiques récents comment sont
abordées trois questions : Quelle est la variété des sources d’information sur la santé ?
Comment ces sources sont-elles hiérarchisées ? Comment les acteurs réagissent-ils a des
informations hétérogénes ? 1l conclue sur 1’utilit¢ d’une théorie articulant les contenus
d’information sur la santé, les canaux mobilisés, et leurs effets cognitifs.

Mots clefs : informations médicales ; santé ; savoirs profanes ; réseau personnel ; web.

Abstract : The paper examines in new sociological pieces of work three questions:
how various are sources of information about health? To what extent are they ranked? How
actors react to heterogeneous information? Conclusions stress the utility of a theory
combining health information contents, channels mobilized, and cognitive effects.

Key words: health ; medical information; lay knowledge; personal network ; web.
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Introduction

Si on demande a des francais qui sont suivis régulierement par un médecin « Comment
avez-vous choisi ce médecin ? », 38% d’entre eux adoptent la réponse « J'en ai entendu parler
par bouche-a-oreille (amis, parents, ...) » et seulement 7% choisissent la réponse « Il m'a été
conseillé par un autre médecin » (SOFRES, 2000). Voila qui montre que les conseils du
bouche a oreille sont souvent appréciés. Mais il n’en est pas toujours ainsi et les conseils
profanes peuvent étre plus ou moins sollicités et écoutés selon que I’acteur s’interroge sur
« une douleur au coté gauche », sur un médicament, ou sur 1’accueil dans un centre de santé.
Pour « garder la santé » les acteurs sont confrontés a deux systemes extrémement complexes,
d’une part leur propre corps et ses fonctions mystérieuses®, d’autre part le systéme de soins
(praticiens, substances, institutions, etc) et ses fonctionnements complexes, parfois tout aussi
mystérieux. Obligé d’agir au sein de chacun de ces systemes, I’acteur commence par faire
face a des incertitudes cognitives (parfois normatives) auxquelles il va tenter de répondre en
recherchant des informations, des témoignages, des conseils, des avis autorisés. Pour cela il
peut se tourner vers des sources plus ou moins variées depuis les media ou le web jusqu’a son
praticien habituel, en passant par des discussions avec différents profanes, amis proches ou
connaissances. Internet mis a part, ces pratiques ne seraient pas nouvelles et des 1960 Eliott
Freidson, en définissant le lay refferal system, indiquait que « tout le processus de recherche
d’aide implique I’existence d’un réseau de consultants, s’étendant du domaine intime et
informel du noyau familial, en passant par des profanes successifs, de plus en plus éloignés,

spécialisés et autorisés pour en arriver au professionnel ».

Cette hypothése générale est assez attrayante car elle fait écho a des pratiques
courantes d’un certain nombre de gens. Cependant elle mérite d’étre précisée et, pour cela, je
vais la decomposer en trois questions articulées entre elles. Elle mérite aussi d’étre actualisée

et, pour cela, j’examinerai comment ces questions sont abordées dans des recherches récentes.

1 . . . . , . ;. . . .
Corps qui garde aussi des secrets et réserve des surprises aux médecins généralistes comme 1’a bien montré

Géraldine Bloy, (2008).
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a) Une premiere question concerne la variété des démarches entreprises par des
acteurs lorsqu’ils font face & des problemes de santé : vers quelles sources d’information et de

conseil se tournent-ils et ont-ils tendance a les multiplier ?

b) Si les acteurs ont effectivement tendance a varier ces sources, une seconde question
doit étre examinée : vont-ils accorder a chacune une confiance égale, ou bien vont-ils
considérer telle ou telle source plus slre, plus valide, plus digne de confiance, que d’autres, en

un mot vont-ils hiérarchiser leurs démarches ?

¢) Enfin il est acquis que, dans de nombreux domaines des pratiques de santé, les
acteurs peuvent étre confrontés a des analyses et des doctrines divergentes ou méme
contradictoires. Ainsi la troisieme question consiste a se demander comment les acteurs

réagissent face a des informations dissonantes.

Je vais présenter des travaux qui concernent des sociétés différentes. L’objectif n’est
é¢videmment pas de produire un savoir cumulatif sur des processus qu’on supposerait
universels. Il est plutdt d’examiner comment des chercheurs ont porté attention aux questions
qui viennent d’étre évoquées, et de repérer les conceptualisations et les méthodes qu’ils ont pu
mettre en ceuvre. En conclusion je montrerai que ces questions peuvent étre articulées pour

contribuer a la définition d’un programme en sociologie de la santé.

La variété des partenaires de discussion et des sources d’information
sur la santé

Une enquéte, réalisée par 1’Observatoire Régional de la Santé du Nord Pas de Calais
(ORS-NPDC, 2000 : 77), faisait dire aux interviewés a qui ils demanderaient conseil s’ils
devaient choisir un établissement pour soigner un membre du ménage atteint d’un cancer. La
question porte sur un comportement futur éventuel et les enquétés plebiscitent les relations
personnelles : 67% d’entre eux envisagent de demander conseil a leur entourage, et seulement
30% a leur généraliste. Par contre, pour ceux qui ont réellement du étre hospitalisés pour un
cancer, « c’est un médecin (généraliste ou spécialiste) qui, dans 86 % des cas, a orienté les
personnes en établissement hospitalier ». On voit 1’écart massif entre la ligne d’action
déclarée par des enquétés invités a se projeter dans un futur hypothétique, et la pratique
déclarée par ceux qui ont été réellement confrontés au choix d’un établissement. Il peut étre

tentant de ranger ces résultats contradictoires dans le fourre tout sociologique des
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discordances entre des opinions affichées et des comportements effectifs?. Mais on peut aussi
adopter une vision diachronique (comme celle de Freidson) et concevoir que parmi les
malades qui se sont finalement conformés aux recommandations d’un praticien, beaucoup
d’entre eux ont pu avant ou simultanément se renseigner aupres de leurs relations
personnelles. Quoi qu’il en soit, ce sondage permet au moins d’identifier la tendance
largement répandue a valoriser 1’avis des proches en mati¢re de santé, y compris pour une

question aussi lourde que la prise en charge d’un cancer.

Cette propension a demander conseil a des proches doit se retrouver dans la maniere
dont les acteurs décrivent la mobilisation de leurs relations personnelles. Dans une enquéte
par questionnaire on a demandé a 500 habitants de la méme région « Au cours des six derniers
mois, vous est-il arrivé de discuter avec quelqu'un de votre propre santé ? » (Ferrand, 2001 :
99). C’est un comportement réel qui est évoqué ici, et sur un enjeu moins précis puisqu’il
s’agit de discuter « de votre propre santé ». En faisant lister ces confidents en matiere de
santé, on observe qu’ils sont peu nombreux : les enquétés n’ont cité en moyenne que 1,3
personnes. On leur avait pourtant suggéré qu’il pouvait s’agir « de discuter d'une maladie que
vous venez d'avoir, de médicaments que vous prenez, ou d’un régime que vous suivez avec
des gens qui ne sont pas vos soignants.» Le nombre de personnes avec lesquelles ces

discussions auraient eu lieu est ainsi faible.

En restant encore dans le Nord Pas de Calais, au lieu d’examiner les discussions
d’enquétés quelconques, Alexandra Thierry a cherché & connaitre plus spécifiquement avec
qui discutent des personnes actuellement malades (Thierry, 2005, 2007). Elle a interrogé 100
femmes en cours de traitement d’un cancer du sein a Lille. Elle constate qu’en moyenne elles
parlent de maniére approfondie de leur propre maladie avec 9 personnes. De maniere
remarquable, elles mobilisent ainsi prés de la moitié du réseau personnel qu’elles ont déclaré
par ailleurs. Cette enquéte met donc en évidence que la réalité personnelle de cette maladie

(cancer du sein) et de son traitement peut étre discutée avec un nombre important de proches®.

Z Mais il faudrait d’abord tenir compte du fait que les échantillons de répondants ne sont pas les mémes : la
totalité de 1’échantillon répond a la question prospective, mais seuls ceux qui ont eu a choisir un établissement
répondent a la question sur le choix effectif. Je laisserai cependant cet argument de coté.

® En anticipant sur un point examiné plus loin, on peut soulever la question du rapport entre soutien social et
usage d’internet chez des patientes atteintes d’un cancer du sein. Il semble qu’ils tendent non pas a se

compenser, mais a croitre simultanément (Fogel et Al, 2002).
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Comment comprendre 1’écart entre les résultats de ces deux derniéres enquétes ?
Certes, les échantillons n’ont pas la méme composition socio-démographique, mais les raisons
décisives sont assurément ailleurs: dans 1'une ce sont des hommes et des femmes
quelcongues qui ont été interrogés, alors que dans I’autre ce sont des patientes en cours de
traitement. Et, corrélativement, dans 1’une la question posée evoque des discussions générales
sur sa santé alors que dans 1’autre la question évoque des discussions sur sa propre maladie.
Les spécialistes de I’analyse des réseaux personnels savent bien que la mobilisation des
relations varie fortement selon la situation de I’acteur et ce qu’il pense pouvoir obtenir de ses
connaissances (Ferrand, De Federico, 2006). Qu’un changement de situation et de question
modifie fortement le nombre de partenaires cités n’est donc pas surprenant. Par contre c’est la
proportion trés importante de membres du réseau qui sont cités comme ayant effectivement
répondu a I’appel de chaque patiente qui est ici remarquable. Je pense que ces résultats nous
renseignent principalement sur la légitimité des discussions relatives a un cancer du sein en
cours de traitement (ils indiquent peut-étre aussi une solidarité régionale particuliere face au
malheur, mais seules des enquétes comparatives pourraient le montrer). C'est-a-dire que cette
mobilisation des proches serait spécifique a la pathologie concernée, bien qu’elle implique des

traitements aux effets secondaires physiquement stigmatisants.

Comme contre épreuve, on peut évoquer une maladie qui implique la crainte d’une
stigmatisation cette fois ci morale et qui conduit ’acteur a limiter de maniere drastique le
nombre de personnes avec lesquelles une discussion est souhaitée. Janine Pierret, ayant réalisé
une enquéte aupres de personnes porteuses du VIH, indigue ainsi que : « si, généralement, le
conjoint ou le partenaire a été immédiatement informé, le secret a été maintenu au cours de
ces années de vie et partagé avec un trés petit nombre de proches en protégeant les deux ages

extrémes de la vie, les parents et les enfants. » (Pierret, 2007 : 81).

Il est clairement acquis que les acteurs s’adressent a des relations personnelles pour des
questions de santé, mais 1’ampleur des recours qu’ils mentionnent est puissamment
dépendante de leurs situations et des pathologies concernées. Des propositions généralisantes

seraient donc ici plut6t hasardeuses.

Elargissons le champ de la question, et examinons des travaux qui ont étudié la

mobilisation a la fois des relations personnelles et d’autres ressources. Bernice Pescosolido a
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critiqué les approches qui se sont intéressées aux recherches d’aide ou d’information en
prenant pour seul objet I’appel & la médecine officielle’. Elle définit un nouveau modeéle
intitulé ‘SOS social organization strategy’ qui suppose que les acteurs peuvent mobiliser des
aides multiples et simultanées : « En général les gens ne font ni un choix unique, ni
n’envisagent un ensemble de choix ; ils cherchent des conseils et de 1’aide de maniére
continue auprés d’une grande variété de personnes aussi bien des profanes que des
professionnels ou des semi-professionnels, jusqu’a ce que le probléme soit résolu ou bien les

possibilités épuisees. » (Pescosolido, 1992 : 1112)

Elle illustre ce modele avec les données d’une enquéte réalisée auprés de personnes
ayant traversé un épisode de maladie grave (N=1199). Il s’agit donc de situations qui se
rapprochent de celles des femmes en cours de traitement pour un cancer du sein que nous
venons d’évoquer. Les enquétés pouvaient mentionner plusieurs sources d’information et de
conseil : des médecins, des membres de la famille, des amis, des collégues, des pharmaciens,
ou avoir utilisé des médicaments non prescrits, et enfin des remedes maison ; ou bien n’avoir
rien fait du tout. Les réponses montrent qu’un méme acteur peut effectivement mentionner
simultanément plusieurs de ces recours. En soumettant ces combinaisons de choix a une
classification I’auteure parvient a un résultat marquant : sur les 8 classes retenues, il n’y en a
que trois ou une seule source d’aide est citée. Les autres classes rassemblent 75% des
enquétés qui, eux, font appel simultanément a plusieurs sources d’aide. On voit ainsi que

varier les sources de conseil (ou de traitement) peut étre une pratique réellement massive®.

Toujours au Canada, Beverly Wellman (2000) a interrogé 300 habitants de Toronto
pour savoir a qui ils s’adressaient quand ils font face a des incertitudes concernant le domaine

de la santé. Le questionnaire demandait successivement :
« A qui parlez-vous quand vous avez des problemes de santé ?

Qui, éventuellement, vous donne des informations générales sur la santé ?

* La question est alors simplement d’expliquer pourquoi certains acteurs consultent alors que d’autres ne
consultent pas des médecins et ce comportement peut étre intégré sans difficulté dans des modeles de choix
rationnel plus ou moins sophistiqués.

® En 2000 Bernice Pescosolido a re-défini ce modéle comme le ‘NEM Network-Episode Model’, en insistant
toujours sur les combinaisons de recours simultanés a des conseils aussi bien profanes que professionnels.
(Pescosolido, 2000)
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Qui, éventuellement, vous donne des informations sur les médecines paralléles ou sur

les professionnels qui les pratiquent ? »

I1 permettait ainsi de connaitre les pratiques des enquétés pour trois recherches d’aide
qui, comme on 1’a noté précédemment, ont des enjeux différents : soit des inquiétudes sur sa
propre sante, soit des informations sur la santé en générale, soit des informations particulieres
sur les médecines paralleles. Si on examine a qui les enquétés parlent de leurs propres
problémes de santé, les résultats montrent qu’il S’agit massivement de profanes qui
représentent en gros 80% des partenaires, ensuite il s’agit des soignants : soit exclusivement
des professionnels de la medecine officielle, soit un panachage de ces derniers avec des
professionnels des médecines paralléles. On voit que des « patients » (les enquétés ont été
contactés par le biais de leur medecin habituel, mais sans précision sur leurs pathologies) pour
discuter de leur propre santé peuvent mobiliser des partenaires variés, a la fois des profanes et

des professionnels.

S’il y a variété des sources, y a-t-il variété des contenus, hétérogénéité, voire
contradiction, des informations regues ? C’est une question qu’envisage une importante
enquéte réalisée a Genéve par Claudine Burton-Jeangros. Elle a demandé a des meres
d’enfants de 7 et 8 ans « d’ou viennent principalement les informations que vous avez par
rapport a la santé et a la maladie ? » en leur proposant 8 sources possibles. Les répondantes
ont indiqué en moyenne 3.5 sources d’information sur la santé, « ce qui montre la diversité
des recours dans ce domaine ». Si on regroupe ces sources en trois genres, entourage, média,
médecins, on constate que «19% des méres n’ont mentionné qu’un seul genre de ressources,
47 % en ont cité deux et 33% ont cité les trois genres possibles. Ce relatif éclectisme implique
que les profanes s’exposent réguliérement a des discours divers autour de la santé,
potentiellement contradictoires entre eux.». Et il semble que les discours de ces sources
puissent étre suffisamment contradictoires pour tendre a s’exclure «[...] le fait de citer
‘entourage est indépendant de celui de mentionner les médias ou les spécialistes, en revanche
on reléve une antinomie entre ces deux derniers genres qui tendent a étre exclusifs 1‘un de
‘autre. Ces réponses pourraient signifier que les deux principales ressources en matiere de

santé ne sont pas forcément compatibles entre elles. » (Burton-Jeangros, 2004 : 110).
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Cette recherche retrouve la tendance déja percue a la multiplication des sources
d’information a propos de la santé®, mais elle met en évidence trois caractéristiques
nouvelles : d’une part la possibilit¢ de contradictions entre les contenus propres aux
différentes sources, d’autre part 1’éventuelle incompatibilité entre 1’appel aux médias et
I’appel aux spécialistes, ce qui laisse supposer que 1’éclectisme des sources serait tout de
méme limité par des tentatives d’éviter des conflits de contenus trop importants. Enfin
I’enquéte permet, ce qui est tout a fait important, d’évaluer I’apport des sources dans la
construction des représentations du risque. Et les résultats montrent qu’il y a loin de la coupe
aux lévres, loin de la consultation a la cognition : « Si les médias apparaissent comme une
source d’informations incontournable, mentionnée par neuf répondantes sur dix, ils ne jouent
toutefois qu’un role marginal dans les représentations ¢laborées autour des risques

individuels, puisque celles-ci se révelent autonomes par rapport a ce discours » (p.112). On

reviendra en troisiéme partie sur ces effets cognitifs d’informations hétérogenes.

D’ici la on peut évoquer I’enquéte menée en France par Christine Thoér-Fabre et ses
collegues qui montre, a partir d’une approche qualitative, I’importance de 1’information par
les médias, mais surtout I’existence d’informations meédicales discordantes, c'est-a-dire
I’hétérogénéité des discours légitimes supposes traduire une vérité scientifiqgue : « Dans
certains cas le médecin généraliste semble avoir amplifié les risques présentés dans les
médias. Les femmes témoignent ainsi de désaccords entre les experts, qui entrainent un retour
réflexif des participantes sur leur pratique, et les amenent a prendre de la distance vis-a-vis du
gynécologue, au profit d’autres professionnels de la santé (médecin généraliste,
pharmacienne). » (Thoér-Fabre et Al., 2007 : 237).

Il est facilement admis que les analyses doivent étre attentives aux contradictions entre
informations professionnelles et profanes, ou entre discours bio-médicaux et enseignements
des médecines paralleles, mais il devient évident que I'unité interne des interprétations et des
recommandations proposées par les médecins « officiels » ne va pas de soi et qu’on doit se
donner les moyens d’observer les tensions cognitives genérées chez les profanes par

I’hétérogénéité effective des discours scientifiques. L’une d’entre elles vient d’étre évoquée et

® Cependant cet éclectisme n’est pas distribu¢ de maniére homogéne dans la population suisse. Laurence
Seematter-Bagnoud et Brigitte Santos-Eggimann (2007 : 313) ont constaté lors d’une enquéte sur des jeunes
retraités suisses que 40% d’entre eux ne font confiance qu’a un médecin comme source d’information, et que ces

enquétés étaient plus souvent « nés hors de Suisse, d’un niveau d’éducation plus bas ».



A.Ferrand : L’hétérogénéité des informations sur la santé. 2012 9

consiste & marquer une préférence a 1’égard de telle ou telle source et donc a établir une sorte
de hiérarchisation. Et c’est cette dimension des processus de recherche d’information que

nous allons maintenant approfondir.

La hiérarchisation des sources d’information

On sait que la notion idéologique, et sociologiquement complexe, de confiance est un
fondement de toute relation entre un acteur et un partenaire qu’il charge de 1’aider a résoudre
un probléme de santé, que ce soit de maniére purement verbale ou pratique (Cresson, 2000).
En analysant « L ’évolution des opinions des Francais en matiére de santé et de protection
sociale entre 2000 et 2005 », Pierre Boisselot (2006) fait ressortir d’un coté que
I’accroissement de 1’information, notamment par les media, loin de réduire les incertitudes,
tend & les augmenter : 53 % des Francais (plus 7% en cing ans) déclarent « qu’il y a trop
d’informations en mati¢re de santé, et ¢’est trop compliqué pour que I’on puisse maintenant
avoir une opinion ». D’un autre coté il montre que la monopolisation de la confiance par les
médecins tend a diminuer : 46% des enquétés déclarent n’avoir «confiance qu’en ce que dit

son médecin » (soit moins 5% en cing ans).

Cette décrue dans la confiance accordée aux médecins témoigne de la concurrence qui
s’exerce dans ce domaine. De manicre classique, pourrait-on dire, les concurrents sont les
media, les proches, éventuellement des professionnels des médecines paralleles. Mais on est
évidemment conduit a se demander, de maniére plus récente, ce qu’il en est des informations
recherchées sur internet. Cette question a donne lieu a de tres nombreuses publications.
Beaucoup sont des essais qui présentent de maniere irénique ou au contraire dramatique les
transformations que les usages de I’internet seraient supposés introduire dans 1’information
des patients ou dans les pratiques médicales’. Les publications de travaux empiriques sont
massivement fondées sur des investigations qui n’ont exploré que les contenus présents sur
I’internet®. On trouve cependant quelques travaux empiriques qui ont pris pour objet la totalité
des recherches d’information des patients ce qui permet au minimum de situer internet parmi
les différentes sources mobilisées, au mieux de montrer comment ces sources sont

hiérarchisées.

7 On peut se reporter par exemple au Journal of Medical internet Research. Par contre the International Journal
of Medical Informatics est plus strictement centré sur 1’utilisation de I’informatique au sein du systéme de soins.
8 Cf., par exemple, Eysenbach, G. et Kéhler C., (2002).
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En Angleterre Sally Wyatt et ses collégues ont interrogé 32 femmes concernées par
une hormonothérapie de substitution (THS) et 15 hommes concernés par le Viagra en réponse
a des probléemes d’impuissance. Elles constatent que « tous [les patients] de maniére plus ou
moins active, ont multiplié leurs sources d’information. Pour les hommes comme pour les
femmes, le médecin de famille est la principale source. Ensuite, ils ont recours aux membres
de leur famille, plutdt des femmes, puis aux amis, aux pharmaciens et autres praticiens. Les
média sollicités comprennent les journaux et revues, télévision, web, guides pratiques et
autres documentations comme les notices disponibles dans les pharmacies ou celles qui sont

fournies par les industriels avec les médicaments.» (Wyatt et Al, 2004 : 52)

Contrairement a une idée souvent véhiculée, I’internet n’apparait pas ici comme une
ressource prioritaire. On peut proposer deux interprétations de ce constat. La premiere
imputera aux ages de ces hommes et de ces femmes (63 et 55ans) la confiance marginale
accordée a internet : ce sont des « vieux » qui entrent a reculons dans le monde virtuel. Une
seconde interprétation me parait venir utilement compléter celle-ci : elle insiste sur ce que les
étudiants de sociologie apprennent a découvrir sous le label mystérieux de « construction de
I’objet ». L’approche de Sally Wyatt et de ses collegues « fondée sur 1’observation des
pratiques ordinaires de recherche d’information sur la santé — quels que soient les canaux
utilisés — permet d’échapper a la tentation de « I’interneto-centrisme » qui est a I’ceuvre aussi
bien dans les enquétes statistiques que dans les travaux plus qualitatifs autour des groupes de
discussion et qui conduit a construire I’objet d’étude au travers de ce que veut bien en laisser
voir le medium lui-méme. » (Wyatt et Al, 2004 : 63). Seule une approche globale — trop rare,
répétons le — permet de distinguer jusqu’a quel point une nouvelle hiérarchie de la confiance

entre différentes sources d’information et de conseils serait en train de se cristalliser.

En France, le Conseil national de 1’ordre des médecins a fait réaliser en 2010 un
sondage pour évaluer « Les conséquences des usages d’internet sur les relations patients —
médecins. » (Craplet, Vautrey, 2010). En réponse a la question « De maniére générale, quelles
sont parmi les suivantes toutes les sources d’information que vous utilisez lorsque vous

cherchez des informations en matiére de santé® ? » les enquétés ont cité en moyenne quatre

% Echantillon n = 1014. Administration par téléphone et méthode des quotas. Il faut
noter que cette question a) ne comporte pas de fenétre temporelle et b) a un caractere
« général ». Ces caractéristiques facilitent une inflexion normative des réponses. Dans la suite

il y a des questions plus précisions.
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sources différentes en mentionnant le plus fréquemment les médecins (89%), I’internet (64%),
les proches (64%), le pharmacien (63%), etc. Ensuite les enquétés se voyaient demander
« parmi les sources suivantes, quelles sont les deux auxquelles vous faites le plus confiance
pour vous informer en matiere de santé ? ». De maniére prévisible, un des deux choix
possibles est porté de maniére quasiment unanime sur les médecins (90%). L’autre choix se
distribue entre les pharmaciens (40%), puis de maniére plus dispersée et donc avec des
fréquences plus faibles entre internet (17%), les proches (17%), les émissions santé a la
télévision (15%), les magazines santé ou les livres spécialises (10%), Radio (3%). Si quatre
personnes sur six consultent des sites sur 1’internet, Seulement une personne sur six classe ces
sites parmi les deux sources d’informations auxquelles elles font le plus confiance, au méme
titre que les proches. C’est une premiére maniere, trés globale, de construire un espace de
I’information dans lequel la dimension de la confiance pourrait étre perpendiculaire a

(indépendant de ) la fréquence d’utilisation.

Une enquéte réalisée en Allemagne auprées d’un échantillon national nous apprend que
25% des enquétés, et en fait 36% des gens disposant d’une connexion, ont utilisé internet au
moins une fois au cours du dernier mois pour chercher des informations sur des questions de
santé (ce qui est une fenétre temporelle trés bréve). On pourrait discuter pour savoir si on doit
considérer ces proportions d’utilisateurs comme trés fortes ou plutdt faibles. Mais 1’intérét
majeur de cette enquéte est ailleurs : les chercheurs demandaient de noter (sur une échelle
allant de 1 a 5) /'importance accordée aux différentes sources d’information. « Les contacts
face a face avec des professionnels de santé ont été classés en téte (moyenne 4.28), suivis par
la famille, les amis et collégues (3.57), les livres, encyclopédies médicales, ou les prospectus
(3.57), les pharmacies (3.50), les journaux et les magazines (3.45), la télévision et la radio
(3.41), internet (2.86), les cours ou conférences (2.63). [...] Ceci signifie que les Allemands
trouvent qu’internet est un moyen pratique auquel ils font appel pour trouver rapidement de
I’information sur la santé. Cependant [...] ils n’accordent probablement pas beaucoup de
crédit aux informations qu’internet fournit sur la santé et n’utilisent cette information qu’en
vue de s’orienter. » (Dumitru et Al, 2007 : 281, 284).

Cette enquéte distingue d’un coté les proportions de gens (fréquences) qui recourent a
différentes sources d’information, et d’un autre coté les niveaux de confiance que ces gens
accordent & chacune de ces sources. Cette construction permet une observation beaucoup plus

précise de la maniere dont ils les hiérarchisent. Et les résultats sont extrémement importants
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puisqu’ils montrent que la fréquence n’est pas 1’expression de la confiance : les gens se

précipitent souvent sur leur clavier tout en faisant peu confiance a ce qu’ils lisent a 1’écran.

Mais il conviendrait de ne pas analyser « le recours a I’internet » de maniére globale.
Bernard Convert et Lise Demailly ont ainsi montré les différences entre des forums et des
listes spécialisés en santé. Internet, comme support technique, est utilisé pour accéder a des
sites totalement différents, que ce soit par la forme de communication qu’ils instaurent
(lecture seule versus interaction-discussion ; anonymat versus personnalisation), par leur
contenu (spécialisé versus généraliste), ou par les protagonistes qui les gerent, les contrélent,
et les utilisent (laboratoires, praticiens, chercheurs, malades, profanes bien portants)™. Par
exemple, concernant la régulation des échanges, les auteurs ont mis en évidence le principe
tacite adopté par certains forums consistant a refuser les demandes formulées par des patients
atteints d’une maladie grave. « Ces profanes viennent sur le site animés par 1’espoir d’y
trouver une réponse a des demandes de renseignements sur des symptdmes ou des pathologies
graves, des traitements lourds ou encore des institutions ou des médecins. L’absence de
réponse montre bien que les participants [du forum] partagent une définition plus ou moins
tacite du ‘grave’ et du ‘non grave’. » (Convert, Demailly, 2003 : 81). Le rapport a ce type de
site apparait comme une relation a double direction différenciée aussi bien par I’intensité de la
demande effectuée par un acteur que par la réponse (collective ou organisationnelle) du
forum. Des sites peuvent hiérarchiser leurs utilisateurs (ils comportent des onglets spécifiques
« malades », « professionnels de santé », « grand public » ouvrant sur des domaines

différenciés), de méme, des utilisateurs peuvent hiérarchiser leurs sites.

Une exigence tres claire apparait ainsi pour analyser le recours aux sources
d’information sur la santé : d’une maniére générale donner la possibilité aux enquétés de se
prononcer sur la confiance qu’ils accordent a chaque source relativement a des enjeux définis,
et, de maniére particuliere, donner la possibilité aux enquétés de mentionner plusieurs

utilisations différentes d’internet.

Les effets cognitifs de I'hétérogénéité des informations

Si on montre que différentes sources sont porteuses d’informations ou de prescriptions

non cohérentes, on peut penser que ceci pose a 1’acteur un probléme cognitif délicat. Jeanine

1% 0On trouvera une analyse des différentes stratégies de communication dans Héléne Romeyer (2012).
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Barbot et Nicolas Dodier lors d’une recherche réalisée en 1996 sur « la prise d’information »
relative aux traitements pratiquée par 63 personnes vivant avec le VIH ont pu observer deux
types de réaction : dans certains cas I’acteur, a la recherche d’une réponse unifiée, privilégiera
une seule source (en quelque sorte la forme extréme du processus de hiérarchisation de la
confiance que nous venons d’évoquer), dans d’autres cas 1’acteur admettra 1’existence de

plusieurs solutions possibles, et fera preuve d’une sorte de pluralisme cognitif.

Un des objectifs était d’examiner comment les patients « se saisissent des différentes
informations, quel crédit ils leur attribuent, et surtout comment ils les font jouer les unes par
rapport aux autres. Une telle étude reléve d'une pragmatique de la prise d'information.
L'objectif est de suivre chacun des patients dans son itinéraire, de reconstruire I'ensemble des
instances auxquelles il est confronté (médecins, chercheurs, journalistes, amis, associations de
malades, etc.), et d'étudier les opérations qui lui permettent de les articuler les unes aux autres,
au fil de son expérience (comparaison, recoupement, relativisation, hiérarchisation,

rassemblement, mise a distance, etc.) » (Barbot, Dodier, 2000 : 78).

Les données collectées grace a un questionnaire dont la passation encourage les
commentaires personnels et les précisions libres permettent plusieurs constats importants. Le
premier est que les acteurs operent bien une hiérarchisation des sources d’informations qu’ils
sollicitent ou bien qui viennent & eux. Le second constat est que les manieres dont les acteurs
hiérarchisent les sources ne sont pas personnelles, idiosyncrasiques, mais répondent a des
constantes qui permettent aux auteurs de mettre en évidence trois « formes d’engagement vis-
a-vis des traitements ». Enfin, troisiéme constat, ces différences peuvent étre rapportées a
certaines propriétés des acteurs telles que la plus ou moins grande proximité avec une culture
scientifique, la dissimulation de la maladie et de I’homosexualité versus I’insertion dans des
réseaux homosexuels et/ou militants, la perception des traitements selon I’époque d’entrée

dans la maladie, etc.

Au-dela de ces constats géenéraux la méthode employée permet de mettre en évidence
les processus sous jacents qui expliquent les différences de credit accordé aux sources
d’information. Un fait central, rappelé en conclusion, serait I’accés a des informations
médicales publiques : « Ce qui vient s'immiscer, avec le sida, dans le cours du travail médical,
ce n'est plus seulement une expérience de la maladie chronique forgée dans les mondes non
médicaux que traverse le malade, mais également une confrontation avec des informations
proprement médicales issues de la sphére publique. Le malade devient ici, potentiellement, un

acteur de ses propres soins parce que, en prise avec un tiers public, il peut étre en mesure
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d'apporter d'autres connaissances spécialisées que celles proposées par son médecin. » (lbid :
112).

Mais cette diffusion d’informations médicales spécialisées par des media est un fait
géneral qui ne peut expliquer pourquoi certains malades tentent de sauver une cohérence
cognitive alors que d’autres vont assumer le pluralisme. Une premiere caractéristique qui
différencie ces malades est leurs capacités culturelles, leur plus ou moins grande familiarité
avec les savoirs bio-médicaux. De faibles capacités cognitives conduisent des acteurs a rester
« en extériorité » par rapport aux incertitudes médicales, aux informations divergentes, et a
s’en remettre a une seule vérité, celle dont le médecin traitant est le porte parole autorise.
D’autres acteurs, mieux dotés culturellement, s’approprient des éléments de savoirs, et sont
capables d’admettre et de reconnaitre I’existence de modeles théoriques variés et
d’alternatives thérapeutiques divergentes. Cette explication qui met en cause le capital
culturel est facilement admise parce qu’elle s’inscrit dans le courant général des

interprétations bourdieusiennes.

Cependant un clivage secondaire émerge parmi les acteurs disposant de ressources
culturelles importantes : certains continuent de croire en une possible cohérence et vérité
médicale, dont le médecin traitant sera 1’ultime garant, cependant que d’autres assument
I’hétérogénéité des affirmations médicales. Ce second clivage ne s’explique pas par des
compétences cognitives mais par des formes d’insertion relationnelle : « La différence entre
les postures d'intégration et d'agencement™ correspond donc nettement & des différences
concernant l'insertion relationnelle des malades : a la premiere posture correspond un souci
encore marqué de la stigmatisation, et un cercle d'interlocuteurs limité concernant la maladie ;
a la deuxieme posture correspond une sociabilité homosexuelle forte, dans le cadre d'un
entourage ou les traitements font I'objet d'échanges fréquents. On mesure ici lI'importance des
formes de sociabilité dans [I'élaboration du rapport au savoir spécialisé. C'est par
I'intermédiaire d'une sociabilité homosexuelle forte, dans laquelle la maladie est devenue tres

présente, que des patients, au travers des expériences personnelles dont ils ont parlé entre eux,

1 « Nous parlons d'une intégration de soi dans les institutions biomédicales lorsque le patient cherche & acquérir
auprés des instances attitrées le maniement d'un savoir spécialisé. Le patient reconnait l'existence d'une
institution de référence capable d'intégrer de maniére cohérente les avis des différentes instances qui s'expriment
sur les traitements. Nous parlons d'un agencement entre des instances hétérogenes lorsque le patient recourt a
celles-ci, sans attendre qu'elles soient nécessairement cohérentes. C'est alors le patient lui-méme qui construit,

tout au long de son itinéraire, I'articulation entre les différents avis. » (Barbot, Dodier, 2000 : 82)
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se sont forgé une vision du savoir médical comme fondamentalement hétérogene, comme
monde & l'intérieur duquel il s'agit de confronter les avis pour élaborer sa propre position sur
les traitements. » (Ibid : 105)

Cette explication met en cause certaines propriétés tres spécifiques du « capital
social » : ces discussions ne sont pas reduites a des manifestations de soutien relationnel et
d’empathie, elles sont plus cognitives que psychologiques, elles confrontent les expériences
individuelles variées des malades a des savoirs qualifiés, eux-mémes multiples, de sorte qu’il
n’est pas excessif de définir le réseau constitué par ces échanges comme une communauté
épistémique. Le pluralisme n’est pas inventé par le réseau (il est fourni par les media et les
associations) mais il est validé par lui comme un état normal des connaissances bio-
médicales. Les auteurs insistent sur les confrontations d’expériences entre patients ayant suivi
des protocoles de soins différents. La composition humaine du réseau en termes de
trajectoires thérapeutiques est pluraliste, et on peut penser que cette structure sociale explique

la structure cognitive (pluraliste) qu’elle valide et consolide?.

Conclusion

Les recherches qui viennent d’étre brievement présentées ont été réalisées dans
différents pays et ont observé les comportements d’échantillons parfois spécifiques et parfois
représentatifs. Comme je I’indiquais, 1’objectif de cette recension est de repérer comment sont
construits quelques objets de recherche, et non pas de produire un savoir empirique

cumulatif*®

. Les processus de recherche d’information et de conseils par les acteurs (malades
ou en bonne santé) constituent bien une question importante, depuis les années soixante, mais
qui s’inscrit maintenant dans les transformations propres a une « société de 1’information ».
Aux ressources anciennes (professionnels, proches, journaux, TV, radio, ..) celle-ci a ajouté
I’accés par l’internet a des sites ayant des contenus et des modes de fonctionnement
extrémement diversifiés. Une premiére exigence serait donc de définir une typologie des
differentes combinaisons de sources d’information que réalisent les acteurs en fonction des

enjeux de santé qu’ils poursuivent. Mais cette société de I’information n’ajoute pas seulement

12 On trouvera une analyse un peu analogue, que je n’ai pas la place de présenter ici, dans Akrich M., (2010).
3 Ce n’est pas le genre de « meta-analyse » de la littérature qu’on trouve dans les publications médicales qui a)
supposent des protocoles expérimentaux comparables selon une série définie de criteres, b) tendent a accumuler

des preuves et contre preuves sur un processus unique.
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de nouveaux media, elle modifie aussi les contenus : a I’échelon macro-social des questions
de santé font de plus en plus fréquemment I’objet de débats contradictoires ou s’opposent des
doctrines et ou s’affrontent des principes de 1égitimité et des prétentions a dire le vrai. A
I’échelon micro-social, si on prend bien pour objet /’ensemble des tactiques de recherche
d’information et des pratiques de discussion, on retrouve une hétérogenéité des savoirs et des
conseils mobilisés par les acteurs. Il serait donc de plus en plus fragile, éventuellement
trompeur, d’imaginer qu’une catégorie particuliere d’acteurs serait porteuse d’une
représentation unifiée de la maladie et des soins. Il serait préférable d’envisager que les
savoirs et les normes en matiere de santé, pour une catégorie particuliere, constituent un
systeme en tension, plus ou moins instable. Je pense que ces hypothéses générales peuvent

étre assez facilement admises.

Par contre il peut il y avoir des controverses sur les raisons de I’instabilité de ce
systéme. Certaines problématiques mettront I’accent sur des logiques strictement cognitives,
d’autres mettront 1’accent sur les principes de Iégitimité ou de pertinence de ces savoirs : on
suppose alors que des acteurs font plus ou moins confiance a différentes sources
d’information et de conseil, et font donc plus ou moins confiance aux contenus délivrés par
ces sources. Je n’ai pu trouver qu’un nombre limité de travaux qui ont examiné comment les
systemes profanes d’information sur la santé sont, entre autres, structurés par différentes
maniére de classer et hiérarchiser les sources selon la confiance que les acteurs leurs
accordent. Et je n’ai pas repéré d’analyses convaincantes des transformations possibles de ces

systemes.

Enfin, si on admet, comme nous venons de le faire, qu’un acteur peut recevoir des
informations et des conseils divergents et plus ou moins hiérarchisés, la maniére dont il

s’arrange cognitivement avec ces divergences devient une question théorique trés importante.

J’ai montré que les trois questions retenues — variété et hetérogénéité des sources,
hiérarchisation de la confiance, arrangements cognitifs des contenus, appartiennent bien a
I’agenda actuel de la recherche. Mais il est possible d’aller plus loin. J’ai présenté plus
longuement la démarche de Jeanine Barbot et Nicolas Dodier parce qu’elle réunit ces trois
dimensions en suggérant qu’elles ne concernent pas trois processus distincts mais les

composantes d’'un processus unique. Leur travail m’apparait comme un exemple fondateur
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d’un programme a développer. L’ambition de celui-ci peut étre résumée dans la proposition
suivante : [’insertion socio-relationnelle!® des acteurs conditionne a la fois la variété des
informations accessibles et la maniere de les organiser cognitivement (simple hiérarchisation,
mise en cohérence, acceptation du pluralisme). Ce programme demande la construction
d’objets sociologiques complexes (qui pourraient étre nommes « pratiques profanes de

connaissances en santé » PPCS) et qui articulent :

a) Des types de contenus cognitifs en matiére de santé qui doivent combiner ’enjeu (par
exemple, information générale vs réponse a une inquiétude précise) et le domaine concerné

(par exemple : briilures d’estomac, angoisses...).

b) Les possibilités de circulation de ces contenus dans tel ou tel type de relation®, en tenant
compte de la maniére dont des techniques de circulation de I’information, comme les
formes tres variées de communication via internet, peuvent infléchir les frontiéres entre le
dicible et I’inavouable (Hardey, 2002, 2004).

c) Les degrés de confiance accordés a ces sources et a ces contenus.

d) Les formes d’organisation cognitive que des acteurs donnent a ces informations,

éventuellement contradictoires.

L’ambition d’expliquer des « représentations » de la santé et de la maladie par les rapports
sociaux ou les acteurs sont positionnés est ancienne (Jodelet, 1989). Mais le programme est
aujourd’hui différent sur deux points. D’une part I’interactionnisme structural nous offre des
catégories d’analyse et des méthodes d’observation des réseaux de relations qui permettent de
spécifier au niveau micro-social des positions particulieres et complexes dans des structures
relationnelles qui constituent pour des acteurs a la fois des opportunités et des contraintes
informationnelles spécifiques. D’autre part les approches des représentations cherchaient a
reconstituer un systeme a la fois relativement cohérent et spécifique a un groupe d’acteurs
identifiable. Aujourd’hui nous chercherons plutdt a identifier comment chaque acteur peut

appartenir a différents groupes, et comment il arrange entre elles les représentations parfois

“ Par «insertion relationnelle » il faut entendre ici la composition du réseau social personnel en termes de
ressources accessibles. Les effets de la position structurale des liens personnels dans un réseau englobant, étudiés
dans différentes publications, nécessiterait un article spécifique. Cf, par exemple, Kincaid D. L., (2004) ou
Kohler H.P., Behrman J.R., Watkins S.C., (2001).

15 Alexis Ferrand (2001) a étudié les relations permettant a un acteur de discuter d’un coté de sa propre santé et

d’un autre coté de son médecin. Il s’agirait de systématiser des travaux de ce genre
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contradictoires que des interactions dans ces contextes diversifiés lui permettent de construire.
Enfin, I’idée ancienne d’une propension genérale a la réduction de la dissonance est
insuffisante et d’autres modéles doivent étre définis. Jeanine Barbot et Nicolas Dodier en ont
présenté deux. Concernant la formation des opinions, qui ne sont qu’une forme particuliére de
cognition, j’ai proposé également un modéle de « 1’opinion plurielle » partiellement validé par

des travaux empiriques (Ferrand, 2011)*°

Si on admet que ces arbitrages cognitifs locaux, a la fois individuels et interindividuels,
sont au fondement des processus réticulaires, globaux, de stabilisation ou au contraire de
modification des conceptions de la santé, de la maladie, des soins, on comprend 1’enjeu que

représente leur compréhension pour la santé publique.

'® Dans cet ouvrage, j’ai discuté les recherches de Marcel Calvez qui ont contribué aux réflexions que je

présente ici ; c’est la raison pour laquelle je n’y reviens pas (Calvez et Al., 2006).
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