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De Pinefficacité du réseau social : des liens sociaux non mobilisés

chez les patients atteints de cancer

Adrien Defossez

LISST, Université de Toulouse
ISIS, Centre universitaire Champollion

Résumé

De nombreuses études sur les réseaux sociaux portent sur la question des ressources
auxquelles un individu peut avoir acces a travers ses relations sociales. En s’intéressant aux
réseaux qui ont « fonctionné », elles tentent alors de spécifier les facteurs ayant permis 1’acces
aux ressources. Mais peu de travaux se sont penchés sur les réseaux ayant échoué a fournir a
I’individu le bien ou le service qu’il recherchait. Cet article se propose de discuter de
ces réseaux « inefficaces » a travers le cas de patients atteints de cancer recherchant des
informations relatives a leur pathologie. Les résultats indiquent que les causes de I’inefficacité
du réseau sont a rechercher dans la non mobilisation des liens de la part des malades
rencontrés. Un certain nombre de contraintes pesent sur ces liens empéchant ainsi leur

mobilisation.

Mots-clés : réseaux sociaux, inefficacité, mobilisation, ressources

Introduction

Une grande partie des études actuellement menées dans le champ des réseaux sociaux se
concentre sur l’utilit¢ que les acteurs peuvent retirer de leurs relations sociales. Cette
conception instrumentale du réseau social est fortement liée a la notion de capital social,

forgée dans les années 1980, d’abord chez Bourdieu, en complément des autres formes de



capitaux (Bourdieu, 1980), puis chez Coleman qui étudie ses corrélations avec le capital
humain (Coleman, 1988). Les travaux positionnés dans cette perspective s’intéressent aux
ressources auxquelles un individu peut avoir acces a travers ses relations sociales ainsi qu’aux
facteurs expliguant 1’obtention de ces ressources (tels que la structure des réseaux et la nature
des relations sociales). Une ressource peut étre entendue comme tout bien ou service « dont la
possession permet a l’individu de survivre ou de préserver ses acquis » (Lin, 1995) : un
emploi, une aide pour déménager, un financement pour créer son entreprise, un moyen de

locomotion, un soutien affectif, une information, etc.

Dans ces travaux, c’est bien I’efficacité du réseau social qui est analysée, c'est-a-dire la
« capacité » de ce réseau a offrir a un individu la ressource qu’il cherche a obtenir. Les
recherches se focalisent effectivement la plupart du temps sur les réseaux qui ont «bien
fonctionné », en tentant, notamment, de caractériser la ou les relations personnelles ayant
permis 1’obtention de la ressource. L’étude de Granovetter portant sur le réle du réseau social
dans la recherche d’emploi illustre bien notre propos : aprés avoir indiqué que 56% des
individus de son échantillon avaient obtenu leur emploi par leurs contacts personnels (et non
par les démarches effectuées spontanément auprés des entreprises ou par le recours a des
organismes institutionnels), Granovetter établit que ce sont les liens faibles, c'est-a-dire les

contacts personnels les moins proches®, qui sont le plus efficaces du point de vue de la

recherche d’emploi (Granovetter, 1974).

Cependant un réseau social peut également révéler son incapacité a fournir a un individu la
ressource recherchée. S’il s’avére essentiel de mener une réflexion sur les avantages que les
individus retirent de leurs relations sociales et leurs facteurs explicatifs, il est également

intéressant de décrire les causes de [Dinefficacité d’un réseau social. Ces deux

! Granovetter mesure la force d’un lien a travers le temps passé ensemble, I’intensité émotionnelle, la confiance
mutuelle et les services réciproques (Granovetter, 1973).



questionnements proches produisent des méthodologies d’enquéte sensiblement différentes :
quand le chercheur travaillant sur I’efficacité du réseau va s’attacher a recueillir des données
sur des réseaux qui ont fonctionné (« a obtenu la ressource »), le sociologue s’intéressant aux
réseaux inefficaces va se concentrer sur les échecs et les difficultés. Les données travaillées ne
sont donc pas exactement les mémes et la question posée devient Pour quelles raisons le

réseau social d’un individu ne lui permet pas d obtenir la ressource qu’il recherche ?

Plusieurs éléments d’explication ont déja été avancés et peuvent étre résumés par cette phrase
tirée du manuel de Degenne et Forsé sur les réseaux sociaux: « Si un individu a besoin de
[’aide de certains membres de son réseau pour atteindre un objectif, il faut bien sir que ces
derniers détiennent les ressources nécessaires, mais il faut surtout qu’ils soient préts a lui
accorder leur aide » (Degenne et Forsé, 2004, p123). Deux conditions paraissent, en effet,
indispensables pour qu’un individu puisse obtenir de la part son réseau la ressource qu’il
recherche. Il faut tout d’abord que ce que souhaite obtenir 1’individu soit accessible a travers
ses relations sociales, c'est-a-dire que la ressource soit présente dans son réseau et située a
distance raisonnable?. Il est ensuite nécessaire que ses contacts soient coopératifs : dans le cas
de liens sociaux négatifs, les relations sociales peuvent s’avérer étre des freins a I’obtention
des ressources. Ce peut étre le cas de relations d’inimitié ou bien de relations de concurrence.

Nous nous attacherons a décrire dans cet article un autre phénomene pouvant expliquer
I’inefficacit¢ d’un réseau social : les liens sociaux non mobilisés. 11 est possible qu’un
individu dispose d’un réseau social doté de la ressource recherchée, que ses contacts
personnels soient coopératifs et que pour autant il n’arrive pas a obtenir cette ressource. Une
personne peut en effet décider de ne pas mobiliser ses relations sociales : c’est le cas, par

exemple, de doctorants ne recourant pas a leur directeur de thése pour obtenir certaines

2 plus la distance, c'est-a-dire le nombre d’intermédiaires entre I'individu et la ressource, est élevée moins
I’obtention de cette ressource parait envisageable. Granovetter note d’ailleurs dans son étude sur la recherche
d’emploi que les chaines les plus courtes sont les plus efficaces (Granovetter, 1974).



informations®, d’individus ne sollicitant pas auprés de leurs connaissances de conseils en
matiere de sexualité (sur cet sujet voir Ferrand, 2007) ou bien encore d’un individu ne

demandant pas aux membres de sa famille une aide financiére dont il aurait pourtant besoin.

Afin de comprendre pourquoi certains liens sociaux, bien que pertinents, ne sont pas
mobilisés, nous nous appuierons sur une étude menée auprés de patients. Au cours d’une
enquéte qui visait a déterminer par quels moyens des patients soignés en chimiothérapie
ambulatoire obtenaient des informations concernant le cancer, le traitement et ses effets, il est
apparu que de nombreuses questions que se posaient les malades restaient sans réponse. Nous
avons alors voulu examiner plus avant cette situation et comprendre les causes de cette
difficulté a obtenir les renseignements souhaités. La méthodologie de 1’enquéte axée sur ces
situations d’échecs sera précisée dans une premiere partie. Par la suite, nous présenterons les
causes de I’inefficacité du réseau social de ces patients en nous attachant a décrire les
contraintes qui pésent sur la mobilisation des différents liens sociaux pour enfin discuter du

mécanisme de mobilisation des liens.

A. Etude aupreés de patients soignés en chimiothérapie ambulatoire
Traitement en ambulatoire et information des patients

Une enquéte qualitative a été menée, entre 2009 et 2010, dans un service hospitalier d’une
ville moyenne du Sud de la France traitant des personnes atteintes de cancer. Celles-ci y sont
soignées en chimiothérapie ambulatoire. Ce mode de traitement, privilégié en oncologie*,

permet aux patients de venir a 1’hdpital quelques heures dans une journée afin de recevoir

® Dans ce numéro du BMS, I’article de Bés et Chauvac discute précisément de cette situation.
* En France, seuls 9% des patients recevant des soins de chimiothérapie anticancéreuse sont traités en
hospitalisation compléte (INCa, 2010, p13).



leurs soins et rencontrer 1’oncologue pour ensuite retourner a leur domicile. Selon les
protocoles, les malades ne viennent a 1’hdpital pour ces séances qu’une a quatre fois par mois.
L’ambulatoire et les modes de prise en charge « hors-hopital » de maniere générale font
I’objet d’une large promotion, tant au niveau institutionnel (FNEHAD, 2009 ; HAS, 2005)
qu’académique (Caplan et al., 1999) : en permettant une autonomisation des patients et le
maintien dans un environnement qui leur est familier, ceux-ci présenteraient des avantages en

termes de qualité de vie par rapport 4 I’hospitalisation classique’.

Il paraissait alors pertinent, dans un contexte ou le parcours de soins en cancérologie
« manque encore trop souvent de continuité entre [’hopital et le domicile » (voir I’Axe 4 du
Plan cancer 2009-2013), de s’interroger sur la maniére dont les patients hors-hopital, qui ne
sont dés lors plus continuellement en présence de personnels hospitaliers, s’informent sur leur
pathologie et leur traitement. Les informations concernant la maladie, 1’état de santé et le
traitement revétent pour le patient un caractére essentiel lorsqu’il s’agit d’expériences aussi
lourdes que le cancer ; elles sont, en effet, censées permettre au malade de faire face a
I’incertitude médicale liée a cette pathologie (Ménoret, 2007, p49). Ainsi les questionnements
concernant la compréhension de la maladie, sa gestion ainsi que la compréhension du
traitement et des décisions médicales, c'est-a-dire 1’ensemble des informations « pour
connaitre » (Nabarette, 2002), font partie intégrante de I’expérience du malade. Une revue de
littérature sur le sujet de I’information du malade dans le cadre du cancer indiquent que les
études mettent largement en avant les bénéfices que les patients retirent de ces informations :
elles permettraient au malade de participer davantage aux prises de décisions concernant sa

pathologie, de réduire son anxiété et de mieux gérer sa maladie (Rutten et al., 2005). Mais

® Des auteurs nuancent toutefois ces discours avantageux en rappelant que le développement de ces modes de
prise en charge procéde davantage de contraintes budgétaires que de préoccupations sanitaires ou éthiques (Duke
et Street, 2003) et indiquent que les gains en termes d’autonomie sont en réalité limités pour les patients hors-
hopital puisque ces modes de prise en charge reproduisent en partie «a D’extérieur » les contraintes
habituellement rencontrées par les patients soignés en établissement hospitalier (Defossez et Ducournau, 2013).



comment obtient-il ces informations si importantes ? Le patient s’appuie t-il sur son médecin
traitant ? Réalise-t-il des recherches sur internet ? Contacte t-il le personnel de 1’hopital ? A-t-
il recours a des associations de malades ? A ses proches ? Etc. Telles sont les questions qui

ont, au départ, guidé notre recherche aupres de ces patients atteints de cancer.

Comment analyser les echecs ?

Lors des premiers entretiens réalisés, il est apparu que bon nombre de patients ont rencontré
des difficultés pour obtenir certaines informations relatives a leur pathologie. Devant ce
constat, il a été décidé de laisser dans le guide d’entretien une place a ces questionnements
restés sans réponses. La méthodologie utilisée pour appréhender ces échecs se décompose en

3 étapes :

- Recenser les moyens mobilisables par le patient
Nous avons relevé différents moyens auxquels peuvent avoir recours les patients soignés en
chimiothérapie ambulatoire pour obtenir une information de santé. Suivant la catégorisation
effectuée par Lin, nous pouvons les regrouper selon deux types (Lin, 1995) : les moyens
personnels et le réseau social. Le premier concerne les dispositifs directement mobilisables
par les patients, c'est-a-dire sans faire appel a un contact personnel. 1l s’agit ainsi des
recherches sur internet, des émissions de télévision traitant de questions de santé, des revues
et livres de médecine, des conférences sur la santé et des services d’aide aux patients (par
exemple, cancer info service). Le second type fait référence aux opportunités offertes par le
réseau social du malade. En effet, s’il recherche une information le patient a également la
possibilité de s’appuyer sur ses relations sociales : il peut se rendre chez son médecin traitant
ou un autre professionnel de santé (spécialistes, pharmaciens, médecins non-conventionnels,
etc.), faire appel a ses proches, adhérer a une association de malades ou encore contacter

I’oncologue de 1’hdpital ou un autre personnel de ce service.



La premiére étape consistait a déterminer, pour chaque patient, les moyens personnels ainsi
que le réseau social « mobilisables ». Le terme mobilisable indique, parmi les solutions listées
préecédemment, celles dont disposent effectivement le patient interviewé et qu’il considére
comme des moyens d’acquérir une information de santé. Il est possible qu’un patient ne
possede pas de connexion internet (ou ne sache pas utiliser un moteur de recherche) et ne
dispose pas, parmi son réseau social, de proches ayant des connaissances en matiere de santé.
Dans ce cas, ces deux possibilités ne seront pas admises comme des moyens mobilisables
pour le patient considéré. De la méme maniére, si les émissions de télévision sur la santé
peuvent étre admises directement comme des moyens mobilisables (a partir du moment ou le
patient possede la télévision), il faut préciser que nombre de patients n’envisagent pas ce

média comme une source d’information en matiére de santé.

Afin d’obtenir les moyens personnels dont dispose le patient, nous le questionnons sur ses
habitudes de vie et comportements associés a chacun de ces moyens : disposez-vous d’une
connexion internet ? VVous arrive-t-il d’utiliser des moteurs de recherche ? Etc. Pour ce qui est
du réseau social, nous avons eu recours a un génerateur de positions (Lin, 1999). Initialement,
le générateur de positions consiste a présenter a un individu une liste de professions et a lui
demander de citer des personnes qu’il connait exercant ces métiers. Ce générateur permet
d’obtenir la composition du réseau sur lequel 1’individu peut s’appuyer pour acquerir des
biens ou services spécifiques. Dans la présente étude, nous avons désigné des catégories
professionnelles affiliées au domaine de la santé en demandant au patient s’il connaissait des
personnes exercant ces métiers ou s’il était en contact avec des associations de patients. Nous
avons également ajouté certaines catégories « non-professionnelles® » susceptibles d’apporter

des informations médicales au patient : les proches disposant de certaines connaissances en

® « Non-professionnelles » dans le sens ou le rdle principal de ce contact auprés du patient n’est pas d’étre
médecin ou pharmacien mais amis, parent ou simple connaissance. Ainsi dans cette catégorie non-
professionnelle de contacts peuvent tout de méme se retrouver des individus travaillant dans le milieu de la santé
(par exemple une sceur infirmiére).



matiére de santé et les alter ego’. Par ce procédé, nous recensons le réseau social mobilisable
de chaque patient. Au final, nous obtenons 1’ensemble des moyens mobilisables (moyens

personnels et réseau social) pour chacun des patients rencontrés.

- Rechercher les échecs
Ensuite, en interrogeant les patients sur des themes ayant trait & 1’expérience de la maladie,
nous faisons ressortir certains questionnements apparus aux malades depuis le début de leur
prise en charge. Il s’agit essentiellement d’interrogations portant sur la maladie elle-méme
(connaissance, évolution), le traitement (efficacité, médicaments, matériel) et ses effets
indésirables, I’alimentation (nourriture préconisée, perte de poids) ainsi que sur la gestion de
la maladie dans la vie quotidienne (activités envisageables, comportements et pratiques

appropries).

Nous demandons alors a chaque personne si elle a cherché a obtenir des réponses a ses
questionnements et, le cas échéant, quel(s) moyen(s) parmi ceux dont elle dispose, elle a
mobilisé pour y parvenir. Lorsque le patient nous indique qu’il n’a mobilisé ni ses moyens
personnels ni son réseau social ou que le (ou les) moyen mobilisé s’est révélé inopérant, nous
considérons que I’ensemble des moyens mobilisables se sont avérés inefficaces au regard de

I’information recherchée (« n’a pas obtenu la ressource »).

- Comprendre les échecs
Enfin, il est demandé au patient d’expliquer les raisons pour lesquelles il a choisi d’utiliser un
moyen plutdt qu’un autre et en quoi celui-ci s’est révelé inefficace, ou bien pourquoi il n’a fait
appel & aucune des possibilités qui s’offraient a lui. Ceci afin de comprendre les mécanismes
qui sous-tendent les choix des patients dans 1’utilisation des moyens d’information. Ainsi,

quand un malade qui souhaitait obtenir une information concernant une douleur qu’il imputait

" Les Alter Ego représentent les fréquentations du patient qui sont actuellement traitées pour un cancer ou qui ont
déja été soignées pour cette maladie.



a la chimiothérapie nous indique que sa recherche sur internet s’est avérée infructueuse, nous
lui demandons dans un premier temps d’en préciser la raison. Ensuite nous le questionnons
sur les autres moyens qu’il avait a sa disposition : pourquoi n’a-t-il pas contacté son
pharmacien, son médecin traitant, sa belle-fille poursuivant des études de médecine ou
pourquoi n’a-t-il pas appelé I’hopital pour faire cette demande a 1’oncologue qui le suit ? Le
patient pourra, par exemple, indiquer qu’il pense que 1’oncologue n’est pas disponible pour
répondre a ce type de questions et que sa belle-fille ne connait pas encore grand chose au
cancer et a ses traitements. Cette étape permet de faire ressortir les contraintes que les patients
attribuent a chacun des moyens dont ils disposent, expliquant ainsi ce qui empéche leur

mobilisation.

Population interviewée

Dans le cadre de cette étude, nous avons interviewé par entretiens semi-directifs 27 patients
soignés en ambulatoire. Ces personnes ont été sollicitées pour participer a notre enquéte le
jour ou elles se rendaient a 1’hopital, au moment ou elles étaient en chambre de soin. Avant
chaque entretien, nous nous sommes présentés a chacun des patients en tant que sociologue
travaillant en collaboration avec 1’hdpital sur une étude portant essentiellement sur la question
de I’information du malade. Nous avons tenu systématiquement a souligner que nous ne
faisions pas partie du personnel soignant et a préciser que nous sollicitions des entretiens dont

le contenu resterait anonyme. Les entretiens furent enregistrés puis retranscrits in extenso.

Parmi les patients interrogés on trouve une proportion légérement supérieure de femmes (15
femmes pour 12 hommes). Ceux-ci sont 4gés de 23 a 82 ans avec un 4ge médian se situant a
62 ans. A 1’exception d’un répondant, tous sont retraités ou en arrét de travail. Si on retient le
dernier emploi exercé, on peut noter une forte proportion (trois-quarts de 1’échantillon) de

personnes appartenant a des catégories sociales moyennes ou populaires (ouvrier du textile,



serveur, magasinier, auxiliaire de vie, secrétaire...). Enfin, les expériences de la maladie sont
hétérogenes puisqu’on trouve des patients qui viennent d’entrer dans le traitement quand
d’autres ont une expérience du cancer de plusieurs années (16 d’entre eux ont débuté un
premier traitement dans les 12 mois précédents et 11 ont recu leur premier traitement il y a
plus d’un an, dont 5 il y a plus de 3 ans) et que par ailleurs les types de cancer traités sont

variables (sein, poumon, utérus, pancréas, maladie d’Hodgkin, leucémie, etc.).

B. L’inefficacité du réseau social des patients

Les moyens personnels des patients

Si cet article se propose de discuter des situations ou le réseau des patients s’est avéré
inefficace, il nous faut néanmoins présenter les résultats concernant les moyens directement
mobilisables par les malades. En effet, quand un patient n’obtient pas I’information souhaitée
c’est bien parce que I’ensemble des moyens mobilisables s’est avéré inefficace, le réseau

social comme les moyens personnels.

Parmi les 27 patients intervieweés, 14 disposent d’une connexion Internet a leur domicile, leur
offrant ainsi la possibilité de rechercher des informations concernant leur pathologie. Mais ces
patients, qui se sont surtout connectés « au début », « pour voir » disent avoir fait I’expérience
d’une source d’information qui leur a été inutile. A I’exception d’un individu qui, étant donné
son métier d’infirmier, dit arriver a trier et comprendre les informations trouvées sur Internet,
les patients rencontrés admettent avoir eu des difficultés a localiser les informations qu’ils

recherchaient, a les comprendre et ont exprimé leur manque de confiance dans cette source

10



d’information. Ils craignent d’une part 1’inexactitude des renseignements trouvés et d’autre

part que ceux-Ci ne se rapportent pas & leur situation personnelle®.

Le probléme de la personnalisation des informations recueillies se retrouve également en ce
qui concerne d’autres moyens personnels mobilisables par les patients comme les émissions
de télévision et les revues portant sur le domaine de la santé. Si certaines enquétes indiquent
que ces sources d’information, relativement peu mobilisées par nos patients®, sont considérées
par les individus comme plus fiables qu’internet (Dumitru et al., 2007), il apparait tout aussi
difficile pour les patients de notre échantillon d’y sélectionner les informations pertinentes,
c'est-a-dire relatives a leur cas personnel. Quant aux dispositifs d’information institutionnels,
mis en place, par exemple par I’INCa ou la Ligue contre le cancer (par exemple Cancer info),

ils restent pour la plupart inconnus des patients rencontrés.

Au final, lorsqu’un patient présente une situation d’échec Vis-a-vis d’une information
recherchée et que nous le questionnons sur les moyens personnels dont il disposait, il s’avére
que ces sources d’information sont considérées comme peu fiables et insuffisamment

personnalisées pour répondre a des questionnements sur son cancer et son traitement.
Quand le réseau social se révele inopérant

Du co6té du réseau social, la question de la fiabilité des sources informations est également un
élément pouvant expliquer certains échecs. Celle-ci ne se situe plus au niveau de la confiance
accordée a la source d’information, comme ce pouvait étre le cas avec Internet, mais
davantage au niveau de la compétence que les patients attribuent a leurs différentes relations

sociales concernant le cancer. En effet, si les patients ont des contacts avec leur médecin

8 Sur la mise en cause de la fiabilité des informations disponibles sur internet voir également les études de
Friedman et al., 2006 et Hargrave et al., 2003.

° par exemple, seul un quart des patients rencontrés envisagent les émissions de télévision sur la santé comme
une source d’information concernant leur pathologie.
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traitant, leur pharmacien ou des spécialistes extérieurs a 1’hdpital, ils ne recherchent pas leur
avis de professionnel médical pour cette pathologie. Le seul avis qui les intéresse réellement
est celui de ’oncologue de I’hopital et, dans une moindre mesure, celui des infirmiers du
service. Beaucoup de patients ne s’appuient donc pas sur ces liens sociaux que 1’on aurait pu
s’attendre a voir mobilisés. Méme s’ils parlent de leur maladie & leur médecin traitant, les
discussions engagées restent relativement superficielles comme en témoigne cet extrait
d’entretien : « [Concernant le médecin traitant] Je considere que c’est pas son truc [la
cancérologie]. Je lui apprends un peu ce que je fais ici, la derniére fois que je l’ai vu je lui ai
donné les noms des 4 médicaments que j allais prendre, il était trés content parce qu’il ne les
savait pas, il les a notés. A la limite ¢ est plutot moi qui le renseignerais, enfin si on peut dire,
tout en restant raisonnable. Je considere que c’est pas sa partie, donc je lui demande pas ».

Le patient peut discuter de sa situation avec son médecin traitant pour « me rassurer, me
soulager » comme I’exprime une autre patiente, mais il ne considére pas celui-ci comme un
interlocuteur compétent concernant le cancer. Lors d’un entretien, une patiente nous répondra
également dans ce sens aprés une question de relance portant sur 1’aptitude du pharmacien a la
renseigner sur les médicaments susceptibles de réduire les effets indesirables de la
chimiothérapie (notamment les vomissements) : « Oui, le pharmacien peut savoir certaines

choses, c’est sur, mais je le juge pas compétent comme... [I’oncologue] ».

En ce qui concerne les proches, les facteurs explicatifs de leur non mobilisation sont doubles.
Les deux tiers des malades rencontrés ont des proches qui, de par leurs expériences
professionnelles ou personnelles, seraient susceptibles de leur fournir des renseignements
concernant leur maladie (membres de la famille exergant le métier d’infirmier, amis médecins
ou bien proches ayant déja vécu I’expérience du cancer). Lorsqu’il est question de cette
possibilité, les patients invoquent, comme pour le medecin traitant ou le pharmacien, la

logique de compétence, ce qui confirme les résultats d’une enquéte portant sur la fiabilité que
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les individus accordent a cette source d’information (Le Queau et al., 2001). Mais ils
indiquent également leur volonté de ne pas entrer dans une relation soignant-soigné avec ces
membres de leur réseau, comme le souligne cette patiente : « Oui, j 'ai des amis médecins avec
qui je travaillais, avec qui je suis restée en bons termes.[...] J aime pas justement les embéter
aussi dans la mesure ou c’est des amis au-dela du coté médical, je veux pas avoir l’air de les
embéter sur un plan médical. On parle de livres, de films, de festival d’Avignon ou on va
ensemble ou de choses comme ¢a mais surtout pas... [du cancer] ».

La crainte de cette patiente de franchir la frontiére entre lien d’amitié et lien médical est
probablement liée aux pratiques de ce corps de métier. Comme I’avait déja remarqué Héran
dans une étude sur la sociabilité, certaines professions (notamment les professions de la santé
et du travail social) évitent en effet de mélanger pratiques amicales et pratiques
professionnelles (Héran, 1987, p47). Un autre patient, directeur d’établissement de santé a la
retraite, confirme cette idée :

« Les toubibs que je connais bien c’est des amis, on se fend la gueule ensemble, on se fait des

bonnes bouffes, ¢a c’est important. Chacun a sa place. »

Ainsi, les patients peuvent éviter de faire appel a leurs proches ayant certaines connaissances
en matiére de santé par crainte de faire basculer la relation amicale ou familiale dans une
relation gouvernée par des préoccupations médicales. Il ne faut pas pour autant penser que
cette crainte serait uniquement présente du coté du malade : dans certaines situations c’est
peut-étre en effet davantage les proches qui font comprendre au malade qu’ils ne souhaitent
pas basculer dans une relation soignant-soigné. Si les proches peuvent constituer une
ressource importante sur le plan émotionnel et pour gérer le quotidien de la maladie (Bury,
1982 ; Carricaburu et Pierret, 1995 ; Smith et Midanik, 1980), cette proximité expliquerait
également en partie leur non mobilisation pour 1’obtention d’autres types de ressources,

comme des informations relatives a leur pathologie dans notre étude.
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Enfin quand 1’oncologue, seul interlocuteur jugé compétent pour des questions liées au cancer
(avec, a un degré moindre, les infirmiers de I’hopital), n’est pas mobilisé ¢’est parce que les
patients ne souhaitent pas importuner ce contact qu’ils jugent déja trés occupé. La
représentation des personnels hospitaliers débordés, largement partagée au sein de la
population, semble se renforcer une fois vécue 1’expérience hospitaliére. Ainsi, un patient
indique se restreindre dans ses appels téléphoniques afin de se démarquer de certains
comportements qu’il juge excessifS : «J’ai toujours peur de déranger. Bon, c’est vrai que
quand c’est pour déplacer un rendez-vous ou un truc comme ¢a je peux difficilement faire
autrement mais quand je vois ce qui se passe au niveau des coups de téléphone, il y en a qui
appellent pour n’importe quoi. [...] Je fais gaffe quand méme, justement je suis prudent a
cause de ca parce que je ne veux pas déranger. /...] ». Imaginant ce que peuvent dire les
soignants, il rajoute « Ne nous gonflez plus, on a autre chose a faire que de répondre au
télephone ».

Une patiente exprime également cette crainte de déranger le personnel, alors qu’elle ressent
des crampes dans tout le corps depuis la derniére séance de chimiothérapie : « Je n’ai pas osé
appeler [’hopital parce qu’ils ont tellement de boulot, ils sont tellement pris », puis elle
ajoute : « On a mal mais on n’ose pas le dire, sinon je vais passer pour douillette ».

Ce sentiment d’avoir affaire a un personnel débordé, associé a la crainte de renvoyer une
image de « mauvais patient » (Coser, 1962 ; Lorber, 1975), embétant le service pour des
questions qui pourraient étre percues comme sans importance, expliquent certains échecs
relevés concernant la recherche d’information. L’extrait d’entretien suivant dévoile cette
volonté de ne pas renvoyer 1’image d’un patient dérangeant : « Ca c’est des questions que je
me pose moi et que je n’ose pas demander au cancérologue de peur d’étre ridicule, qu’on me
dise attendez vous gambergez ou ceci ou cela, ¢a c’est moi. Ils doivent tellement en entendre

ces pauvres médecins qu’ils doivent en avoir marre. [...] Je n’aime pas les surcharger avec
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des questions qu’elles doivent entendre a longueur de journées, j’ai l'impression d’étre un
peu gnian-gnian et de vouloir qu’on s ’occupe que de moi ».

Tout se passe comme si les patients n’usaient pas de ce lien social en dehors des séances de
chimiothérapie a I’hopital afin de ne pas risquer de voir la relation se détériorer. Ceci d’autant
plus dans un contexte ou le malade est suivi par le personnel hospitalier pendant des mois,
voire des années. Cette contrainte de 1’image renvoyée a déja pu étre relevée dans des
situations de co-présence médecin-patient au sein de 1’établissement hospitalier (Fainzang,
2006), mais la situation « hors hépital » semble renforcer cette crainte, limitant ainsi les

possibilités de mobilisation de ce lien social.

Les échecs dans I’obtention d’information de santé qui ont pu étre relevés chez les patients
rencontres s’expliquent donc par la combinaison de I’inefficacité des moyens personnels et du
réseau social des malades. Le probléme de la fiabilité des sources d’information, tant au
niveau de la confiance (pour les moyens personnels, comme Internet) que de la compétence
des contacts pour des questionnements liés au cancer (médecin traitant, pharmacien, proches),
s’ajoute au souci de maintenir les relations avec les proches sur un plan affectif et de ne pas
dégrader la relation avec le personnel hospitalier. Au final, il est possible d’identifier trois

profils de patients vis-a-vis de la recherche d’information de santé.

- Le patient autonome
Ces patients actifs, se réattribuent leur maladie et « jonglent » avec les différentes ressources a
leur disposition. Le patient autonome recherche des informations a travers les différents
moyens dont il dispose : il utilise fréquemment internet pour des questions relatives a sa
maladie et dispose de certaines compétences indispensables pour trier et comprendre les
informations qu’il y trouve. Il se construit un véritable réseau social de santé qu’il mobilise
pour obtenir un conseil, confirmer un diagnostic ou encore interpréter des résultats

d’examens. Au final il n’hésite pas a mettre en concurrence la parole des différents acteurs qui
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I’entourent dans son expérience de malade et a confronter leurs dires aux informations qu’il
obtient par le biais des médias, tel qu’internet. Nous n’avons identifié qu’un individu
correspondant a cette catégorie parmi les malades interrogeés : il s’agit du patient relativement
jeune (47 ans) exergant le métier d’infirmier. Cette position lui permet d’une part de disposer
de compétences en matiére de santé nécessaires a une utilisation efficace des informations
qu’il obtient et d’autre part de ne pas €tre inhibé par le systéme hospitalier qu’il connait bien.
Outre le profil de professionnel de santé, on pourrait également retrouver dans cette catégorie
des patients issus de milieux favorisé€s et ayant déja une bonne connaissance de 1’expérience
hospitaliere. 1l semblerait qu’en cancérologie, les patients autonomes soient plus rares que
dans d’autres maladies puisque comme 1’indique Ménoret, « la cancérologie transfére peu de

compétences aux malades qu ’elle traite » (2007, p81), contrairement au diabete par exemple.

- Le patient désarmé
Ce profil de patient correspond au malade impliqué dans sa pathologie et son traitement mais
n’ayant pas les compétences nécessaires a une gestion autonome de la maladie. Le patient
désarmé recherche dés le diagnostic (parfois avant) des informations concernant son cancer et
son traitement mais s’aperc¢oit rapidement qu’il ne dispose pas des connaissances pour
pouvoir trier et utiliser les informations se rapportant a sa situation. Son réseau social de santé
est relativement limité (souvent un alter Ego ou un proche travaillant dans le milieu de la
santé en plus du médecin traitant et du personnel hospitalier) et il n’ose pas le mobiliser pour
des questionnements précis sur le cancer. Les proches sont davantage présents pour fournir du
soutien émotionnel et gérer le quotidien. Quant au personnel hospitalier, le malade ne souhaite
pas risquer de détériorer la relation qu’il a noué avec celui-Ci en « dérangeant » le service
oncologie pour des questions qui pourraient étre jugées comme sans importance. Ainsi, si les

ressources que le patient recherche sont bien présentes dans son réseau social, il ne peut les
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obtenir puisqu’il ne mobilise pas ses liens sociaux. Ce profil concerne deux tiers des patients

rencontrés.

- Le patient isolé
Ce dernier profil renvoie au patient se déchargeant de toutes responsabilités et se laissant
porter par I’institution hospitaliére. Son réseau social de santé se limite au personnel
hospitalier et a son médecin traitant (quand il n’a pas rompu avec ce dernier, comme c’est le
cas pour deux de ces patients) ; en ce sens, il est possible de parler d’un malade relativement
isolé. Tl n’envisage a aucun moment de rechercher des informations par lui-méme a travers
d’autres interlocuteurs, comme les proches ou des professionnels de santé extérieurs a
I’hopital. Par ailleurs, les médias, comme internet ou les revues de santé, ne sont pas percus
comme des sources d’informations mobilisables concernant le cancer. Au final, seul
I’oncologue (et dans une moindre mesure les infirmiers) est jugé compétent. Mais celui-ci
n’est pas pour autant mobilis¢ : le malade se contente d’attendre les moments opportuns de
questionnements, comme lorsque 1’oncologue passe dans la chambre au moment des séances
de chimiothérapie. En ce qui concerne la recherche d’informations relatives au cancer, le
patient est donc totalement dépendant de I’institution hospitaliere. Un peu moins d’un tiers

des patients interrogés correspondent a ce profil.

C. Discussion et conclusion

Dotation du réseau en ressources

Comme précisé dans la premiere partie, les patients interrogés sont principalement issus de
catégories sociales moyennes, voire populaires. Et c’est probablement la présence majoritaire

de ces statuts sociaux peu élevés dans la population étudiée qui a permis de déceler autant de
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situations d’échec relatives a la recherche d’information de santé. En effet, de nombreuses
études menées sur le capital social indiquent que le statut social d’un individu explique en
partie les possibilités que lui offre son réseau social en matiére d’obtention de ressources (voir
par exemple, Lai et al., 1998 ; Lin, 1999). Ainsi, en réalisant cette enquéte auprés d’une
population plus aisée, nous aurions vraisemblablement rencontré plus de patients connaissant
personnellement des « experts » sur le sujet du cancer ou bien des patients davantage investis
dans des associations de malades. Il en est de méme du cOté des moyens personnels
mobilisables : une population privilégiée serait sans doute plus @ méme de trier et comprendre
les informations recueillies sur Internet et de déterminer celles qui se rapportent a son cas
personnel ou bien aurait la possibilité de le demander aux contacts appropriés de son réseau
social. Au final, nous pouvons dire que les possibilités offertes a notre population en termes
d’accés aux informations de santé étaient moindres, ce qui a surement influencé
statistiquement les résultats concernant 1’obtention de ces ressources. Il apparait logique que
lorsque son réseau social est peu doté de la ressource recherchée, 1’individu a moins de

chances de ’obtenir.

Pour autant, chacun des patients rencontrés disposait parmi ses relations sociales d’au
minimum un contact direct (I’oncologue) ayant la possibilité de fournir I’information
recherchée. Ainsi, si le niveau social d’un patient peut donner une indication quant a la
dotation de son réseau en ressources, il ne saurait constituer le facteur déterminant de
I’obtention de celles-ci. L’effet quantitatif ne permet aucunement d’expliquer ce qui se joue
dans les relations interpersonnelles au niveau de la transmission des ressources. La question
reste alors entiére : qu’est ce qui empéche un individu d’obtenir une ressource présente dans
son réseau ? Notre enquéte a montré que les facteurs explicatifs étaient a rechercher dans le

meécanisme de mobilisation des liens sociaux.

La difficulté de mobiliser certains liens sociaux
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Cette étude sur I’inefficacité du réseau social des malades nous a permis de relever différentes
raisons pour lesquelles les patients n’avaient pas eu recours a leurs relations sociales. Nous
savons qu’il s’agit tout d’abord du probléme de la compétence que les patients attribuent a
certains de leurs contacts sur des questions relatives au cancer (médecin traitant, pharmacien,
proches). Considérant que ces personnes ne disposent pas de I’information qu’ils recherchent,
ils ne vont pas mobiliser ces liens. Il n’est pas nécessaire d’expliquer plus avant ce
phénomene qui traduit simplement la représentation qu’un individu a des ressources

possédées par les membres de son réseau.

Le 2™ type de non mobilisation est beaucoup plus intéressant : le lien avec 1’oncologue, seul
informateur jugé compétent, n’est pas activé pour ne pas risquer de dégrader la relation. Ainsi
des individus peuvent ne pas mobiliser un lien dont ils savent pourtant qu’il leur permettrait
d’obtenir la ressource recherchée. Si les patients craignent de détériorer la relation avec le
personnel soignant, ¢’est qu’ils ont I’impression qu’appeler 1’hdpital pour poser une question
sur un médicament par exemple, ou une douleur a une jambe, serait jugé comme abusif de la
part de I’oncologue et du personnel hospitalier : «cela ne se fait pas». Les patients ont
effectivement intégré la regle selon laquelle il ne faut pas appeler le service oncologie pour
poser des questions « sans importance ». La contrainte ne pas déranger émane de regles plus
ou moins tacites qui structurent la relation du patient avec 1’oncologue. De fagon générale, ces
regles structurent, au moins en partie, les relations que le patient entretient avec chacun des
membres de son réseau. Dans une étude sur les confidents, Alexis Ferrand remarque que 61%
des individus masculins appartenant a la catégorie sociale cadre et professions intellectuelles
supérieures ne citent aucun membre de leur réseau, en dehors de leur conjoint, comme
confident en matiére de sexualité (Ferrand, 2007). Comme le note I’auteur, ce fait ne provient
pas d’une absence de liens mobilisables mais d’un tabou. Du fait de cet interdit, ces individus

ne peuvent pas mobiliser leurs liens sociaux pour cette ressource. Ségoléne Petite note
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¢galement la présence d’interdits dans la mobilisation des liens & propos d’une enquéte sur
I’entraide ; elle définit ainsi les contraintes relationnelles issues des normes sociales : « Un
premier mode de régulation repose sur les modeles de conduite associés aux réles incarnés
par les partenaires impliqués dans une relation. Ces modeéles facilitent [’ajustement des
manieres d’agir des uns vis-a-vis des autres en précisant ce qui est idéalement interdit, obligé

ou possible, voire souhaitable, avec ses differents partenaires » (Petite, 2005, p43).

De maniére générale, nous pouvons recenser trois types de contraintes pouvant peser sur la
mobilisation des relations sociales. Pour cela, nous reprenons les différentes dimensions du
triangle des régulations développé par Alexis Ferrand (Ferrand, 2007). Ce dernier indique
qu’une relation sociale est gouvernée par des références normatives et les modalités de
contréle qui leur sont associées, celles-ci sont au nombre de trois et sont simultanément prises
en compte par les acteurs (Ferrand, 2007, p107). 1l s’agit des normes générales, des normes
propres a une clique du réseau (par exemple, les relations de voisinage) et enfin des regles
émanant de la relation dyadique (c’est a dire de la relation interpersonnelle). Si I’auteur définit
ces modes de régulation pour classer les systémes relationnels et étudier leur dynamigue, cette
idée peut également permettre de comprendre le mécanisme de mobilisation des liens sociaux

et ainsi mettre en lumiére un des facteurs de 1’inefficacité des réseaux sociaux.

Les trois types de contraintes qui pésent sur les liens sociaux expriment ce que nous pouvons
appeler «I’activabilité des liens sociaux », c'est-a-dire la possibilité pour un individu de
mobiliser une relation pertinente afin d’obtenir une ressource. Lorsque les contraintes
attachées a une relation sont trop fortes au regard de la ressource recherchée, I’individu ne
mobilisera pas ce lien. A travers le cas de patients qui n’ont pas contacté 1’oncologue pour
obtenir certaines informations, nous avons pu ainsi observer les contraintes émanant des

normes sociales. La contrainte ne pas déranger le personnel soignant, largement partagée au
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sein de la population de malades et relayée sous d’autres formes'® par Iinstitution
hospitaliere, constitue, pour ces patients, une regle que 1’on ne peut enfreindre sans risquer de

voir la relation avec I’équipe soignante se dégrader.

Un autre exemple tiré de notre enquéte portait sur une patiente, infirmiére a la retraite, qui
indiquait ne pas contacter ses amis médecins pour des questions liées au cancer et préférait
que les préoccupations médicales n’interférent pas dans leur relation amicale. Cette non-
mobilisation renvoie, quant a elle, au deuxiéme mode de régulation des relations défini par
Ferrand, c'est-a-dire les normes issues du réseau de relations. Cette régle, particuliere au
groupe d’anciens collégues qui désire ne pas mélanger pratiques amicales et pratiques
professionnelles, spécifie la conduite a tenir uniquement envers ces contacts. Pour ce qui est
des contraintes propres aux relations dyadiques (Sé‘me mode de régulation), il pourrait s’agir
d’un patient ne demandant pas a un ami ayant eu un cancer des informations pratiques sur la
pathologie (par exemple concernant 1’alimentation ou les effets secondaires) parce qu’il sait
que ce dernier ne souhaite pas lui parler de son expérience. Ici, ce serait bien la connaissance

intime du contact, de ses attentes et I’histoire spécifique de leur relation qui expliquerait la

non-activation.

Il parait ainsi envisageable de déceler la présence de ces type de contraintes (normes sociales,
normes du réseau, regles dyadiques) a travers une étude systématique de 1’inefficacité des
réseaux sociaux. Ceci pour les situations de recherche d’informations en santé comme nous
I’avons fait ici, mais également pour ce qui est de 1’acces a un emploi, a un aide financiere, un
conseil ou de maniére genérale pour n’importe quelles situations ou un individu cherche a
obtenir une ressource. En étudiant les liens positifs, c'est-a-dire ceux qui ont permis

I’obtention de la ressource, il n’est pas possible de mettre a jour ces contraintes. Il faut, en

10 Ainsi, il est demandé aux patients de contacter en priorité leur médecin traitant en cas de problémes et non
I’hopital. Cela est d’ailleurs précisé dans le livret d’information remis a chaque patient en début de traitement.
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effet, passer par les échecs et les impossibilités exprimés par les individus pour déceler les

contraintes qui pésent sur les liens sociaux et ainsi déterminer les raisons de I’inefficacité d’un

réseau social.
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