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SYNTHESE

Nos sociétés contemporaines voient depuis quelques années le développement rapide des
logiciels dits « sociaux » et de leur usage dans tous les secteurs de I'économie et de la vie
collective, y compris dans le sanitaire et le social. L'arrivée d’applications permettant a
chacun de configurer son espace personnel de communication, approche dite « Web 2.0 », a
contribué a faire connaitre le potentiel de ces technologies en termes de participation
sociale.

Pour autant, la diffusion de ces solutions peut avoir des conséquences, positives ou
négatives, en matiere de santé publique : elles peuvent contribuer a une dissémination
rapide des connaissances et a I'émergence de nouveaux savoirs issus de la réalité
quotidienne des patients, des aidants, des professionnels. Mais elles ont aussi un impact
significatif sur la relation entre le patient, ses proches et le médecin ou les professionnels de
santé dans un sens qui varie sans doute selon les situations et qu'il serait souhaitable
d'anticiper. Il s'agit de mieux comprendre les phénoménes émergeant autour de cette
relation pour mieux les accompagner et mieux répondre au besoin des citoyens.

Compte-tenu de ces enjeux, il est utile de comprendre la valeur potentielle des logiciels
sociaux dans le secteur santé-social, au-dela du discours des promoteurs de la « Santé
2.0 », en S’appuyant sur la réalité sociale et I'observation des communautés constituées
utilisatrices de ces outils. Ce rapport vise a apporter un éclairage a cette question.

Dans une premiére partie les enjeux de l'information et de la connaissance dans le secteur
santé social sont rappelés. Le contexte est celui ou le citoyen, bénéficiaire des progrés de la
médecine, se voit reconnu une responsabilité accrue vis-a-vis de sa santé. Ceci favorise
'usage des technologies de l'information et des communications (TIC) et de I'Internet pour la
santé et l'autonomie qui deviennent ainsi un nouvel enjeu de politique publique.

La deuxiéme partie présente une synthése des résultats' des investigations réalisées par
'équipe de sociologues recrutée pour ce travail, en liaison avec un groupe de travail
pluridisciplinaire. Des entretiens ciblés ont été finalement conduits® pour discuter les résultats
obtenus. Il apparait que le type de valeur produit par les logiciels sociaux résulte dans une
large mesure des modalités d’'accueil, de modération des communautés humaines qui
portent ces solutions technologiques. Réciproquement, le milieu associatif trouve dans ces
solutions de nouvelles opportunités d’action collective et de prise en charge. La diffusion de
ces nouvelles pratiques est susceptible, plus largement, de transformer les rapports de notre
société avec la question de la santé, de la vie, de la mort. En effet, ces thémes émergent
ainsi du "non-dit" et deviennent méme source de nouvelles solidarités.

La troisiéme partie s'intéresse a la dimension économique et industrielle du sujet autour du
theme central des conditions de création de valeur. Les logiciels sociaux et les applications
du Web 2.0, porteurs de développement et de partage des connaissances, de participation
sociale, sont reconnus comme potentiellement facteurs de développement économique pour
tous les secteurs de I'économie. Mais les transformations sous-jacentes ne sont pas sans
risque, et en particulier la transposition de ces avantages au secteur santé social ne peut
étre réalisée sans précaution : qualification des solutions, des informations et connaissances
accessibles, accueil des internautes visiteurs et reconnaissance de leurs contribution,
notamment.

L voir en annexe les résultats détaillés.
2 voir guestionnaire et personnes rencontrées en annexe.



La quatrieme partie rassemble les propositions que ces analyses permettent de formuler.

Améliorer la compréhension des enjeux par un ensemble d’études ciblées ;

2. Promouvoir un ou quelgues sites de confiance pour l'accées aux
connaissances de santé ;

3. Soutenir le développement de bons usages des logiciels sociaux en santé et
autonomie a forte valeur ajoutée économique et sociale ;

4. Diffuser dans le public et parmi les professionnels une pédagogie de
I'information santé sur le Web ;

5. Promouvoir un régime de propriété intellectuelle incitatif et ouvert, au profit
des contributeurs.
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Les conditions de création de valeur des logiciels sociaux
en santé et autonomie

Nos sociétés contemporaines voient depuis quelques années le développement des logiciels
dits « sociaux » et de leur usage. Regroupés — parfois abusivement — sous le vocable de
«Web 2.0 », ces outils contribuent a mobiliser leurs utilisateurs qui deviennent actifs dans la
création de contenus et de liens.

La diffusion du Web 2.0 peut avoir des conséquences non négligeables en matiere de santé
publique. En effet, certains aspects de ce développement peuvent constituer une aide a
'amélioration de la santé des populations : ces technologies pourraient contribuer a une
dissémination rapide des connaissances et I'émergence de nouveaux savoirs issus de la
réalité quotidienne des patients, des aidants, des professionnels. En revanche, la diffusion
non contrdlée d'assertions discutables peut avoir des conséquences facheuses, voire
dangereuses pour les personnes et en termes de santé publique et d’autonomie.

Il est donc crucial de s'intéresser aux modalités de développement de ces pratiques ainsi
gu'a leurs conséquences afin notamment de se poser la question de I'opportunité d'une
modération et/ou d'une régulation de ces activités par la puissance publique, les
professionnels, les intéressés.

Ceci est d'autant plus vrai que des intéréts économigues sont en jeu: qu'il s'agisse du
caractére publicitaire de certaines sources, de la vitalité économique du secteur des services
d’'information ou des effets sur la population de l'utilisation d’informations douteuses.

Par courrier du 24 novembre 2009 adressé au vice-président du Conseil général de
lindustrie, de I'énergie et des technologies (CGIET)? le secrétaire général des ministéres
chargés des affaires sociales a demandé que le CGIET lui apporte un éclairage sur le
potentiel de développement des logiciels sociaux dans le secteur santé social.

Le présent rapport s’inscrit dans la préoccupation constante du CGIET de comprendre les
révolutions technologiques en cours et d’en évaluer les effets. Dans les travaux conduits
dans le secteur santé-social, il s'agit plus spécifiguement de définir des conditions
permettant aux technologies, notamment aux Technologies de [Information et des
Communications — TIC — de créer de la valeur, a la fois au plan économique et au plan
social. Tel est I'enjeu du présent rapport.

Ce rapport s’appuie principalement sur une réflexion académique externe conduite par une
équipe de sociologues spécialisée dans la compréhension des usages des logiciels sociaux,
dirigée par Sylvie Craipeau et Gérard Dubey de I'Institut Télécom. Cette étude a également
bénéficié du travail d’'un groupe pluridisciplinaire constitué pour accompagner et orienter le
travail de terrain des chercheurs. Ces derniers ont notamment recueilli des témoignages
auprées de patients, de familles et de professionnels de santé. Le groupe a pour sa part
formulé des réflexions complémentaires prenant en compte d’autres aspects de la
problématique, notamment au plan des technologies et de l'offre du marché. Quelques
entretiens ont enfin été menés par la Mission aupres de personnalités qualifiées du monde
associatif et de la Haute Autorité de Santé”.

® Annexe 1.
4 Cf. guestionnaire en annexe 3.



Le rapport comporte quatre parties :

La premiére partie rappelle le contexte de la question posée: celui des enjeux de
l'information et de la connaissance dans le secteur santé social et de la contribution
croissante des TIC a cet égard.

La deuxieme partie présente une synthese des résultats des investigations réalisées par
I'équipe de recherche, en liaison avec le groupe de travail. Le rapport de recherche complet
rédigé par I'équipe de sociologues, intitulé « Enjeux et développements des logiciels sociaux
dans le domaine de la santé et de lI'autonomie », est joint en annexe du présent rapport
CGIET.

La troisieme partie s'intéresse a la dimension économique et industrielle de la question,
autour du théme central des conditions de création de valeur.

La quatrieme partie rassemble les propositions que ces analyses permettent de formuler.



PREMIERE PARTIE

1- Les progres de la meédecine, la responsabilité acc rue du
citoyen vis-a-vis de sa santé développent et modif ient les
attentes du public et des professionnels vis-a-vis des
connaissances de santé. L'usage des TIC se développ e en
conséquence et constitue un nouvel enjeu de politi que
publique.

Le monde de la maladie, et derriere, de la médecine, est historiquement bati sur le savoir de
gquelques-uns, savoir qui leur donne sur leurs concitoyens un ascendant d’autant plus fort
gque ce savoir est long et difficile & acquérir et que les enjeux sont vitaux. Or I'Internet est a la
fois un outil d’acces universel a des sites d’information, mais aussi de plus en plus un outil
d’élaboration, de partage, de dissémination de nouveaux savoirs. Cette démocratie du savoir
a-t-elle un sens dans le champ de la santé ? Y a-t-il une place pour la participation de
chacun a la prise en charge de sa propre santé, rendue a la fois possible par les
technologies de l'information et des communications, I'Internet notamment, en méme temps
gque socialement et économiquement acceptable pour la société de demain ? Quels
bénéfices pourrions-nous collectivement en tirer a I'neure d’'un déficit chronique et croissant
de notre budget de santé ? Telles sont les questions auxquelles ce rapport vise a apporter
un éclairage.

1.1 - Les comportements des acteurs du secteur sant € social se
modifient autour du développement et de Il'acquisiti on de
nouvelles connaissances en santé et autonomie

Le citoyen est reconnu comme acteur responsable de sa santé

Depuis quelques années, I'attitude du citoyen, du patient, de la personne fragile vis-a-vis de
la prise en charge de sa santé s’est considérablement modifiée.

La loi francgaise, en 2002 puis en 2004, a marqué a cet égard un tournant dans le droit du
patient. Plus responsable, plus engagé, il lui est reconnu d’étre acteur de sa santé.

Cette évolution reléve, semble-t-il, d’'un mouvement général, observable dans de tres
nombreux pays a des degrés divers de développement.

Parallélement, une forme de consumérisme émerge dans la santé, assortie d’exigences
nouvelles de la part du « consommateur ». Mais en méme temps, les produits et prestations
de santé ne sont pas des marchandises comme les autres : en particulier, le bénéfice retiré
par I'utilisateur reste incertain et I'appréciation de leur qualité requiert une expertise.

Cette caractéristique vaut également pour les services d’information de santé. Précisément,
les sites d'information sur la santé se sont rapidement développés ces derniéres années,
sans que la volonté se soit manifestée clairement d’en contréler la validité au plan de la
fiabilité et de la rigueur scientifique des contenus. En pratique, la Haute autorité de Santé a



confié¢ a lorganisation non gouvernementale HON - Fondation d’origine suisse qui
développe une activité de certification des sites Internet de Santé — le soin de mettre en
ceuvre cette certification en France. Cette certification inclut les forums. Une autre question
concerne les besoins d’information de santé qui ne sont pas d’ordre médical, mais concerne
des éléments pratiques de la vie quotidienne, notamment liées a la maladie.

Il existe ainsi un nombre important de ressources informationnelles de santé au sens large,
situées en dehors de tout contrble des instances régissant I'information médicale, auxquelles
nos concitoyens ont acces. Force est de constater qu’internet en est le principal média,
vraisemblablement pour la raison suivante : tandis que les médias traditionnels informent les
citoyens selon un calendrier préétabli, indépendamment de l'actualité de la question pour
chacun dans le public, les sites Internet sont accessibles a tout moment. L'information est
recherchée par chaque personne au moment ou elle en a besoin.

Le professionnel de santé tend a développer des collaborations en réseau

De son c6té, le professionnel de santé voit exploser l'information dont il dispose, pour au
moins deux raisons : les connaissances médicales continuent d’évoluer de facon tres rapide,
en fonction notamment des nouvelles possibilités d’investigation et d’analyse offertes par les
technologies, tandis que les exigences gestionnaires et de sécurité conduisent a une
multiplication des traces, saisies et indicateurs. Pour autant, les technologies mises en place
par les institutions concernent avant tout les échanges administratifs au sein méme des
établissements. Les échanges d'informations métier y sont encore en phase de
développement, tandis les flux d’information externes concernent encore trés
majoritairement le paiement des actes. De nombreux besoins d’échanges plus informels®,
entre professionnels de réseaux de santé ou entre pairs, visant des demandes de
renseignements, d'avis ou d’expertises restent largement supportés par des ressources
informationnelles publiques ou privées relevant du secteur marchand, qu’il s’agisse de
réseaux téléphoniques ou de communications par Internet. Ce point est peu développé dans
le rapport, dans lequel la contribution des professionnels est vue essentiellement au travers
de la fonction de modération des forums proposés aux patients.

1.2 - Nos concitoyens aspirent a accéder a des conn  aissances en
santé et a partager leur expérience de vie avec ceu X qui leur
ressemblent

La loi francaise s’est attachée, depuis quelques années, a protéger les données de santé
des patients et a leur permettre d'y accéder. Mais pour qu'une donnée devienne information
et soit porteuse de valeur, il faut qu’elle ait un sens pour celui qui la consulte. Les données
de santé, avec le vocabulaire et la métrologie qui y sont attachés, ne sont pas
compréhensibles par tout un chacun. En méme temps, I'expérience que le malade acquiert
de son mal est irremplacable et ne se laisse pas enfermer dans le vocabulaire spécialisé. La
guestion est a présent de préciser de quelles connaissances on parle, avant d’envisager
'apport de I'Internet sur ce sujet.

® i.e. ne pouvant étre assistés par des outils. Cf. a ce propos Bénard V., Lewkowicz M., Zacklad M., The
role of ICT in new kinds of healthcare management - the case of a pluridisciplinary network. In
Sapio, B., Fortunati, L., Haddon, L., Kommonene K-H., Mante-Meijer, E., Turk, T., Proceedings of
COST (European Co-operation in the Field of Scientific and Technical Research) Action 298
Conference: THE GOOD, THE BAD AND THE UNEXPECTED - The user and the future of
information and communication technologies, COST Office, Vol. 1, EUR 23338, 2008. pp.380-392



Le patient, le citoyen, ont besoin de comprendre leurs données de santé

Les données produites par les professionnels de santé sont aussi utilisées par eux pour
exercer leur art au bénéfice (en principe) du patient. En définitive, c’est sans doute la
principale raison pour laquelle les données émanant de professionnels qui « savent » nous
intéressent. Mais comment accéder au sens de ces informations ? L'acces au dossier
papier, médiatisé ou accompagné, ne posait pas question dans le principe. Il n’en est pas de
méme pour un dossier électronique accessible a distance, seul devant son écran. Outre le
fait que l'information comprise peut générer un choc pour le lecteur-patient qui aurait peut-
étre préféré ne pas savoir, des données a moindre enjeu, hon comprises ne sont porteuses
d’aucun pronostic et n'ont aucun intérét pour le non initi€. La question qui se pose est alors
celle d’'une possible médiation pour lI'acces a la connaissance. Mais quelle connaissance ?
Une forme de connaissance médicale, certes, mais tres relative : il n'est pas raisonnable de
prétendre maitriser au travers quelques consultations de sites spécialisés le savoir accumulé
par le médecin au cours de ses nombreuses années d'étude. Ceci est d’autant plus vrai que
cette connaissance évolue trés rapidement de sorte que les professionnels de santé eux-
mémes peinent parfois a suivre ces évolutions. Mais d’autres connaissances, plus
appliquées, sont aussi recherchées, qui aideront la personne a ajuster son comportement au
quotidien.

Les connaissances en santé dépassent les seules connaissances médicales pour englober
celles tirées de I'expérience de la maladie ou du handicap

Au risque d’énoncer un truisme, il faut rappeler que la connaissance médicale vise avant
tout, bien que non exclusivement, a établir un diagnostic et a prescrire dans le but de
soigner, soulager, sinon de guérir. Les connaissances du soignant sont déja différentes, qui
lui permettent de prodiguer les soins de facon vigilante et efficiente. Savoir prescrire, savoir
soigner, ne correspondent pas aux aspirations premieres de la personne préoccupée de sa
santé — sauf a vouloir former un jugement sur les professionnels qui la prennent en charge.
En revanche, bien vivre au quotidien, limiter les risques sur sa santé, vivre avec une maladie
OouU une incapacité et gérer ces contraintes et limitations au jour le jour, telles sont les
préoccupations évoquées par nos concitoyens interrogés sur les enjeux des technologies.
Ces connaissances ne sont plus celles du médecin de famille qui a disparu. Elles ne sont
pas sanctionnées par un dipldbme ni labellisées... Mais chacun peut souhaiter entrer en
relation avec quelqu’un ayant rencontré dans sa vie des évenements de santé comparables
aux siens, avoir ainsi quelque chose a partager avec lui d’'ou s’élaborera un nouveau type de
savoir.

1.3 -Les nouveaux enjeux de la connaissance dans | e secteur
santé social sont assortis de nouveaux enjeux
technologiques

Internet et les outils participatifs du « Web 2.0 » trouvent des applications dans le secteur
santé-social

Parmi les ressources du Web, les logiciels dits « sociaux », qui soutiennent I'interactivité des
collectifs et I'accumulation de connaissances rencontrent un succes croissant. Souvent



englobées — improprement — sous le vocable maintenant consacré de « Web 2.0 »°, ils
s'imposent dans de trés nombreux champs d’activité. C'est en particulier le cas dans la
santé : associations de patients, d'aidants familiaux, clubs d’anciens malades, réseaux
professionnels, diverses communautés y ont aujourd’hui recours. Les malades de longue
durée, les aidants, accumulent des savoirs sur leurs maladies a propos desquels ils aspirent
a échanger leurs expériences avec des pairs, et a constituer des communautés pour
partager des informations, du savoir, recevoir et/ou apporter du réconfort ou plus
généralement s’entraider. Les professionnels isolés, spécifiquement ceux des jeunes
générations, aspirent également a partager leurs expériences et a constituer des
communautés.

Les outils « sociaux » de l'Internet représentent des enjeux spécifiques dans ce secteur

Ces besoins d'accéder a des témoignages, a des expériences proches de celles que I'on vit
intimement, éventuellement en restant dans l'anonymat, peuvent se muer en besoins
d’échanges. lls trouvent & s’exprimer dans le Web « 2.0 » et les logiciels sociaux’. Au-dela
des sites d’accés a la connaissance médicale — ou de santé au sens large -, ces services se
développent rapidement aujourd’hui sans que nous sachions quelles formes ils prendront en
définitive. Selon gu'ils sont administrés par des professionnels de santé ou non, qu’ils sont
financés par un acteur économique faisant commerce dans la santé ou non, que les
échanges privilégiés soient entre pairs ou avec des autorités médicales, que I'émotion
'emporte sur les données « scientifiques », ces services prennent des formes trés
contrastées et sont porteurs de valeurs tres différentes, dans tous les sens du terme.

® En toute rigueur, le terme "Web 2.0" désigne les solutions technologiques qui donnent a l'utilisateur final la
possibilité de configurer lui-méme son espace d'échange : créer une page sur FaceBook, par exemple. Ce
faisant, il s'affranchit du Webmaster. L'orientation "valeur d'usage" de ce travail a conduit a dépasser ce
distingo technologique pour s'intéresser aux pratiques sociales de I'Internet en général.

On emploie le terme de "réseaux sociaux technologiques" ou "logiciels sociaux" pour désigner les applications
du Web qui visent a favoriser la participation de l'internaute a un collectif, que celui-ci préexiste, soit le fait du
prestataire technique ou soit constitué par l'internaute a partir des outils mis a sa disposition. Cette acception
considére notamment les Forums comme des réseaux sociaux technologiques alors qu'ils ne relevent
généralement pas du Web 2.0.



DEUXIEME PARTIE

2 - La plupart des réseaux sociaux technologiques dan s le
secteur santé-social, en dehors des quelques sites
commerciaux a succes, soutiennent ['activité de rés eaux
sociaux humains qui en tirent parti et qui fondent en méme
temps la valeur sociale de ces technologies

2.1 -L'usage des réseaux sociaux technologiques en santé et
autonomie est notamment le fait des associations qu I en font
la valeur

Le monde associatif joue un réle majeur dans la réappropriation sociétale de la maladie

Le réle des associations de patients a pris ces dernieres années une ampleur nouvelle, avec
notamment I'émergence de pathologie ayant des répercussions sociales importantes (sida,
Alzheimer). En méme temps qu’elles se sont développées, les connaissances voient leur
diffusion devenir de plus en plus problématique, avec une tendance a rester concentrées
dans les centres hospitaliers. En méme temps, grace au développement du potentiel des
technologies, ces connaissances ont été pour une large part embarquées dans des
dispositifs médicaux de plus en plus complexes et performants.

Cette évolution vers une médecine de plus en plus technicienne a privé le citoyen du contact
avec les « sachants » autrefois incarnés par le médecin généraliste ou méme la sagesse
populaire®. Aujourd’hui, la transformation des rapports sociaux, le vieillissement des
populations, le développement des maladies et des situations de handicap chroniques,
notamment, ont rendu cette évolution problématique — parce qu’insuffisante en termes de
rapports humains — et favorisé la visibilité des associations et de leur réle dans la société.
Celles-ci sont devenues le creuset et le ferment d'une conscience nouvelle de la place de la
santé au sens large dans la société.

Une connaissance « profane » de santé émerge, au service du citoyen responsable de sa
santé

Le besoin d'accéder a certaines connaissances médicales pour corriger la dissymétrie
d’'information entre les patients et les professionnels a émergé; mais de fagon plus
frappante, il s’est développé un besoin d'identification et de reconnaissance des savoirs
acquis dans l'expérience vécue et partagée de la maladie. Une nouvelle forme de
connaissance de santé est ainsi revendiquée, qu’il est proposé de qualifier de « profane »
par rapport aux connaissances medicales et de soins.

® Les remédes « de bonne femme», orthographe qui cache I'origine du terme et vient de « bonne fame » c'est-a-

dire bonne réputation.



Le développement de ces connaissances profanes permet de convertir une partie des peurs,
des frustrations, des résignations des personnes concernées par des problémes de santé en
mobilisation collective. Selon le cas contre, en marge ou en collaboration avec l'institution de
santé. Leurs actions leur ont valu une reconnaissance marquée par la loi.

Les logiciels sociaux sont notamment utilisés par des réseaux sociaux humains qui en font la
valeur.

Les « réseaux sociaux » des technologues, improprement assimilés au « Web 2.0 » - on
parle aussi parfois de « Santé 2.0 » s'agissant de la santé et de lI'autonomie — valent par
l'usage qui en est fait : cet usage concerne au premier chef les réseaux sociaux humains qui
existent depuis bien avant les réseaux technologiques et dont le rdle sociétal vient d'étre
rappelé. Le travail réalisé par I'équipe de sociologues de l'Institut Télécom présentée au
début de ce rapport, a la demande du CGIET, a porté sur I'impact technologique des logiciels
sociaux sur les réseaux humains, a partir d'entretiens et d'observations dans des
associations de patients®. Aprés une premiére enquéte préliminaire, les forums qui ont
constitué I'essentiel des terrains sur lesquels s'est appuyé le travail des sociologues ont été
choisis avec le groupe de travail pluridisciplinaire. Ils concernent principalement trois
pathologies : l'autisme, le cancer et le VIH. La spécificité de la recherche menée ici est
d'avoir appligué une démarche qui vise une cimpréhension des rapports de I'homme a
l'innovation technique. La dimension technique est donc structurante, au cceur du
gquestionnement.

On notera que ce travail n‘aborde pas les apports ou risques particuliers dont seraient
porteurs les logiciels sociaux spécialisés « santé » couplés a des applications médicalisées.

2.2 -Les technologies du Web ont un potentiel de v aleur

économique et sociale. Elles constituent notamment un
levier d’action et un facteur de transformation des réseaux
humains

Les logiciels sociaux sont un vecteur de développement des connaissances en santé, de
participation sociale et peuvent favoriser I'émergence de nouveaux marchés. lls ont
potentiellement _une valeur sociale et économique, pour le citoyen comme pour les
professionnels de santé.

- Les réseaux sociaux humains, en particulier les associations de patients ou de
familles de patients, se sont saisis du potentiel de développement et d’échange de
connaissances permis par les logiciels sociaux. Ainsi, ces technologies sont
porteuses de valeur pour le citoyen lorsqu'il est, lu-méme ou un de ses proches
concerné par la maladie ou le handicap.

- La mobilisation de ces technologies a le plus souvent été associée a une implication
de professionnels de santé, garants des connaissances medicales dont la valeur
n'est pas contestée, méme si elles ne constituent plus le « tout » des connaissances
de santé. Ces professionnels sont, pour beaucoup d'entre eux, curieux et
demandeurs de ces connaissances profanes émergeantes.

o Rappelons que les résultats détaillés de ce travail sont joints en annexe du présent rapport.



- Certains services proviennent également de l'univers marchand™, du fait de la
montée en puissance de la demande résultant de ce besoin d’échanges. Grace a un
référencement issu d’'un marketing trés efficace, les sites d'information de santé
commerciaux et les forums qui y sont associés connaissent un vrai succes. Mais
dans ce type d'offre, la modération des échanges caractéristiques du milieu associatif
prend une autre forme en mobilisant des patients experts. D’'une part, la masse
d’'information a traiter conduit ces sites a utiliser des outils de recherche automatisée
pour sélectionner des mots ou établir des corrélations (création de communautés par
affinité statistique) ; d’autre part ces analyses automatisées peuvent aussi servir des
logiques consumeéristes classiques assorties de modeles économiques différents
(publicité ciblée, etc.).

2.2.1- L'utilisation des logiciels sociaux par les assoc lations est
particuliere et a forte valeur ajoutée pour le cito yen
préoccupé de sa santé

Les logiciels sociaux sont porteurs d'inclusion et de participation sociale.

Les réseaux humains, notamment les associations utilisatrices de ces solutions se sont eux-
mémes transformés par les technologies du Web. L'utilisation des facilités qu’elles apportent
pour rentrer en relation avec des personnes souffrant des mémes pathologies, confrontées
aux mémes problématiques quotidiennes, est largement exploitée. Ainsi les technologies
font émerger de nouveaux lieux d'échange autour des questions de santé des citoyens. Les
usagers de ces outils entrent dans une relation nouvelle qui peut s’inscrire dans la durée
avec une logique de reconnaissance de ce qu'ils ont recu par le réseau, ce qui les amene a
donner a leur tour.

Les technologies 2.0 constituent un potentiel d'action au travers et au service des
associations

La régulation des réseaux 2.0 par les associations contribue en effet a fonder l'identité des
réseaux portés par les associations et celle de leurs membres/usagers. En méme temps la
technologie modifie le fonctionnement et les modes d’action des associations préexistantes :
elle permet le développement du potentiel d’action collective, entre membres, entre les
membres et I'association, entre eux et les professionnels de santé, les médecins, qui
fréquentent ces réseaux, et l'institution médicale.

Les technologies favorisent le développement des connaissances profanes.

Les interactions, les informations collectées sur le Web se traduisent par le développement,
I'explicitation et la reconnaissance de la connaissance « profane » sur la maladie ou le
handicap évoquée précédemment ; la mobilisation et [Il'acquisition d'éléments de
connaissance de I'expertise médicale et de son discours. Il existe ainsi une dualité entre des
connaissances expertes acquises pour devenir un interlocuteur vis-a-vis des professionnels
et une connaissance issue du vécu de la maladie. Celle-ci, "profane" a proprement parler, ne
prend véritablement forme qu'au travers de son expression sociale comme peuvent la porter
les réseaux sociaux technologiques.

0 cf, par exemple Gaglio, G., « Consommation d'informations sur Internet et modulation de la relation aux
médecin. Le cas d'aidantes de malades atteints d'une pathologie lourde », Presses de Sciences Po,
Sociologies pratiques, 2010/1 — n°20, pp 63 - 74



2.2.2 - Les logiciels sociaux et outils 2.0 sont aussi po rteurs de
connaissances nouvelles pour les professionnels de santé

Les professionnels qui moderent ces réseaux, ou qui plus simplement les visitent ou les
observent, témoignent de la richesse qu'ils en retirent au niveau de la compréhension des
patients, des observations qu'ils réalisent et éventuellement croisent entre eux. En tant
gu'acteurs de ces réseauy, ils peuvent assurer avec efficacité leur mission d'information,
mais aussi étre interpelés sur leurs propres croyances, lorsqu'émergent des pratiques
partagées issues du sens commun qui ne rejoignent pas les données techniques dont ils
disposent.

2.2.3 - Il existe des conditions pour que la valeur socia le se réalise

L'identité, I'esprit, les objectifs du porteur marqguent fortement le jeu des relations portées par
le réseau technologique

Les mécanismes de modération des réseaux sociaux utilisant le Web sont divers, complexes
et constituent un facteur clé de création de valeur : la participation est anonyme ou non ;
I'établissement de liens mobilise un modérateur ou résulte d'analyse de traces de
transactions ; les conditions d'accueil, d'inclusion dans un groupe ou une communauté sont
plus ou moins exigeantes, plus ou moins portées par le groupe social, en lien ou non avec
une identité institutionnelle. La recherche entamée dans le cadre de ce rapport montre le
caractére déterminant de I'esprit, des objectifs, des relations humaines développées par le
milieu associatif en support de I'usage du média technologique. En l'absence d'un tel soutien
comme c'est souvent le cas dans les services a but commercial, le jeu identitaire issu des
fonctions techniques disponibles peut I'emporter sur I'engagement de l'individu dans une
relation. Ce point nécessiterait un approfondissement pour mesurer I'ampleur du
phénomene.

Il existe un risque de disparition, voire de destruction de la valeur sociale des logiciels dits
« sociaux »

Lorsque des usagers-citoyens sont mis en présence des outils du 2.0 sans régulation, les
échanges qui s’établissent prennent des formes différentes de celles qui prévalent dans le
contexte associatif. La recherche de liens « devient cri» : les appels provenant de la
souffrance quotidienne peuvent étre lancés sans précaution dans le réseau, en livrant des
éléments d'intimité qui ne sont pas pensés a destination d'un récepteur humain non
professionnel et/ou non préparé. Dans ces conditions, la proximité avec les semblables,
recherchée au travers de ces technologies, « devient promiscuité » : chacun est géné de ce
gue l'autre exprime de lui-méme sans dévoilement de son identité et se réfugie dans son
propre probleme en gardant 'anonymat. Ces échanges peuvent, dans ces conditions, ne pas
s'inscrire dans la durée. Le réseau devient lieu de passage, événementiel.

Les associations et réseaux sociaux doivent faire preuve de vigilance dans la mobilisation de
solutions technologiques, notamment le choix de fonctionnalités automatisant I'administration
et la gestion des liens entre participants

Tout d'abord, il faut rappeler que les réseaux sociaux technologiques ne peuvent pas faire
abstraction de la fracture numérique : certaines populations de patients ou de personnes en
situation de handicap n'ont pas acces a Internet, pour des raisons qui peuvent étre
culturelles, économiques ou sociales. La maitrise d'échanges utilisant un support écrit et
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astreint a des régles suppose une forme de compétence au-dela de la maitrise technique.
Par ailleurs, certaines incapacités placent la personne en situation de handicap par rapport a
l'usage de ce type d'outil si des approches multimodales ne sont pas mise en ceuvre.

Mais les réflexions qui précédent montrent l'importance qu'il convient d’accorder aux
fonctions d’administration et de régulations dans les réseaux sociaux qui mobilisent les
technologies du Web 2.0. Or la plupart des logiciels sociaux integrent dans les
fonctionnalités qu'ils proposent des fonctionnalités d’administration, précisément, qui visent a
alléger la charge des Webmestres, animateurs et autres administrateurs. Ces fonctionnalités
sont trés séduisantes pour des organisations a but non lucratif dont les ressources sont
comptées, comme c'est le plus souvent le cas dans le monde associatif. Mais, on l'aura
compris, il y a un danger a ce que de telles fonctionnalités d’administration « automatique »
proposées par l'industrie aient des effets indésirables sur les réseaux sociaux humains qui
viendraient a les mettre en ceuvre sans précaution.

2.2.4 - Une tension apparait entre la valeur économique p  otentielle
des réseaux sociaux technologiques et leur valeur s ociale, ce
qui interpelle la puissance publique

Les réseaux sociaux technologiques peuvent se développer selon divers modéles
économiques : services d'information payants, financement publicitaire, vente d'information
marketing ciblée, intégration transparente et fermée dans une prestation plus large, par
exemple. Ce qui précéde montre que la richesse fonctionnelle non seulement a un codt
économique, mais peut étre porteuse d'un codt social. Le succés économique d'offreurs de
service a but lucratif semble méme dans certains cas, s'accompagner d’'un risque de
destruction de valeur sociale, tandis que le milieu associatif, porteur de valeur sociale pour
ces technologies, n'est souvent pas en mesure de résoudre son équation économique. Ce
dilemme nous semble nécessiter l'intervention de la Puissance publique, comme par
exemple des aides publiques prenant en compte les modéles économigues sous-jacents et
les types de valeurs produites.

2.3 - Les logiciels sociaux et la technologie 2.0 s ont au coeur d'un
nouveau rapport de notre société avec la question s  anitaire
et sociale

Ces phénomeénes sont sans doute précurseurs d’'une mutation fondamentale de la place de
la santé —de la vie, de la mort, de la maladie, du handicap — dans la société, sans pour
autant rétablir 'ordre ancien évoqué en premiére partie.

La maladie et la mort avaient quitté subrepticement la société civile. Mais la croissance du
nombre de ceux pour qui les questions de santé sont une préoccupation quotidienne a rendu
cette situation insoutenable. Le développement des associations, la puissance potentielle
des technologies du web pour la société civile, et notamment le 2.0 permettent d’entrevoir
une réinscription de la santé dans la société sous un mode nouveau, dans lequel les
associations vont jouer un réle déterminant — et non pas les technologies en tant que telles.

Ce renouveau sera vraisemblablement marqué par la reconnaissance mutuelle des citoyens
malades, fragiles, en situation de handicap, le développement par ces communautés de
connaissances profanes nouvelles et opposables a celles de l'institution médicale, sans qu'il
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y ait nécessairement conflit. Ceci est rendu possible grace aux technologies. Les pratiques
actuelles montrent du reste que certains professionnels contribuent a I'animation et en méme
temps se nourrissent des connaissances profanes que les réseaux sociaux permettent de
faire émerger. Le citoyen concerné par sa santé entend assumer son état tant que celui-ci le
lui permet, poursuivre sa participation a la société autant que faire se peut, par-dela la
médecine et son institution. C’'est de lintégration de la personne malade, fragile
handicapée, agée dont il est ici question : ce défi, révélé par la technologie, justifie d'un
débat citoyen.

12



TROISIEME PARTIE

3 - Les logiciels sociaux et les applications du Web 2.0, qui
visent le développement et le partage des connaissa  nces et de
la participation sociale, sont réputés porteurs d’'u n potentiel de
développement économique pour tous les secteurs de
I’économie. Outre que les transformations sous-jace ntes ne
sont pas sans risque, la transposition de ces avant ages au
secteur santé social ne peut étre réalisée sans pré caution.

3.1-Le Web 2.0 est souvent présenté comme au serv ice du
développement économique : cette affirmation nécess ite une
analyse critique

Le Web 2.0 est porteur de nouvelles opportunités pour les acteurs économigues et
institutionnels

Les nouvelles possibilités ouvertes par Internet dans le développement et le partage de
connaissances, dans I'établissement de communautés d’intérét ont été largement promues
par les professionnels du conseil, les universités de management, les opérateurs de service
relevant de la logique 2.0. La dimension économique et de création de valeur, au travers de
ces connaissances nouvelles et partagées et de ces nouvelles formes de participation, est
au cceur de ce débat.

« On voit apparaitre a I'échelle mondiale de profonds changements technologiques qui
donnent naissance a de nouveaux modeles forts de production, modéles qui prennent
d’avantage appui sur le groupe, la collaboration et I'auto-organisation que sur la hiérarchie et
l'autorité »*.

Les promoteurs du Web 2.0 mettent en évidence une logique de coopération participative
productive, que ce soit au niveau des individus ou des organisations. L'engagement des
clients et prospects dans une contribution ludique a un produit ou service plus adapté, le
partage stimulant de connaissances entre laboratoires de recherches et entreprises sont
autant de moteurs cités en référence, au moins aussi importants que la rétribution des
acteurs, pour expliciter I'attrait de ce modele.

Mais les analystes soulignent les risques associés a ces transformations : perte de controle
du management, difficultés a protéger les droits de propriété intellectuelle, déséquilibre entre
la contribution et la rétribution des différentes catégories d’acteurs. Ces dimensions appellent
a une mobilisation des acteurs institutionnels en charge.

" Dbon Tapscott et Anthony D. Williams in « Wikinomics : la collaboration intelligente au service de I'’économie”
Editions Village Mondial, 2007.

13



Une diversité d’'enjeux et de risques sont associés a la mobilisation des logiciels sociaux et
des divers outils relevant du Web 2.0

Les logiciels du Web 2.0, étendus aux logiciels sociaux, sont par ailleurs divers : Wikis,
blogs, réseaux sociaux stricto sensu. Tous concourent a donner aux utilisateurs une place
centrale pour la création de contenu et la définition de nouveaux usages. Mais chaque
catégorie de produit est porteuse plus spécifiguement de valeur et de risques. Ainsi :

- Les réseaux sociaux stricto sensu, qui établissent des liens entre les utilisateurs et
facilitent le développement d’activités relationnelles, font aussi courir a ceux qui les
utilisent des risques : le moindre n'est pas que des données privées se trouvent
largement diffusées auprés d’'un grand nombre d’'inconnus, ou pire, de personnes qui
peuvent exploiter ces données contre I'intérét de leurs auteurs (FaceBook, MySpace)

- Wikipedia s’élabore au jour le jour grace a une communauté d’internautes bénévoles,
désireux de partager leurs connaissances en rédigeant des articles modifiables a tout
moment par d’autres utilisateurs. Mais ce mode de fonctionnement est source
d’interrogations quant a la fiabilité des informations et a l'indépendance des auteurs :
Tel grand groupe, sous les traits d’'un internaute bénévole, dénigre son concurrent ;
telle institution « rectifie » une information jugée contraire a ses intéréts. Certes, les
promoteurs du concept plaident que « Wikipedia ne doit pas devenir la seule source
d’'information sur un sujet donné, et nombreux sont les articles qui proposent une liste
vers d’autres liens. Mais la neutralité et la qualité restent fragiles et menacés.

- La personnalisation de I'accés aux informations de marché sur une grande échelle,
'agencement de parametres pour exprimer une demande singuliére, sont des
fonctions qui relevent du 2.0. Tandis que lindustrialisation des produits et service
s’est historiguement appuyée sur une rationalisation et une standardisation de ceux-
ci et des moyens de leur production, les prospects du monde entier ont ainsi acces a
des produits et service de niche. Ceux-ci sont choisis dans un catalogue
extrémement vaste, ce qui peut apporter une viabilité économique a des solutions
dont la viabilité n’était pas imaginable dans un marché classique.

- Désormais, n'importe qui peut ajouter des informations sur des cartes numérisées
accessibles gratuitement. Des services apparaissent qui mélangent sur un support
cartographigue unique des données émanant de différentes sources. Les facilités
d'usage associées a ces cartes permettent a tout un chacun de réaliser une carte
personnelle synthétisant les informations correspondant a ses centres d’intérét.

3.2 - Dans le secteur santé-social, l'utilisation d  es outils du Web
2.0, la valeur de ces applications dans le secteur de la santé
et 'autonomie présentent de fortes spécificités qu I justifient
une vigilance particuliere.

Le Web 2.0 est potentiellement porteur de valeur pour le secteur santé social

Les potentiels du Web 2.0 évoqués précédemment ne sont pas absents du monde de la
santé et de l'autonomie : I'élaboration de connaissances profanes, I'établissement de liens
entre patients ou proches partageant les mémes problémes de vie quotidienne ou les
mémes interrogations, les mémes quétes sont sans doute désirables. Les maladies rares ont
guelgue chose a gagner dans la mutualisation des connaissances et lidentification des

14



ressources de santé des territoires dans leur diversité sont bienvenus, tant pour les citoyens
que pour les professionnels.

Le chapitre précédent conduit cependant a penser qu e des conditions particuliéres au
secteur santé social sont a réunir pour que les pro messes de valeur sociale et de
santé publique portées par ces solutions soient ten ues. Les associations jouent a cet
égard un réle clé.

L’attractivité du Web 2.0, forte dans le contexte budgétaire de la santé, est a nuancer du fait
des spécificités et risques sectoriels, peu évoqués par les offreurs

Les difficultés d'équilibre budgétaire des acteurs publics font que le discours précédent est
susceptible d’exercer un certain attrait sur les décideurs en charge des problématiques de
santé. Une logique de participation assortie d'une attitude responsable est de nature a
améliorer la santé publique, la prévention, et de ce fait les dépenses de santé et de prise en
charge de l'autonomie.

De leur c6té, les offreurs de solution ont tout intérét & développer ces nouvelles pratiques
dans tous les secteurs de I'économie, et rappellent régulierement les avantages potentiels
associés a leur usage. Il reste que les discours qu’ils développent, ainsi que celui de
nombreux promoteurs qui les soutiennent, sont le plus souvent largement inspirés par les
succeés d'autres secteurs ou d’autres pays, sans examen précis du contexte sectoriel,
géographique et culturel.

L'analyse des enjeux et des impacts du Web 2.0 dans le secteur santé social dépasse les
analyses de valeur fonctionnelle basées sur des segmentations de I'offre technologiques

Le travail de recherche synthétisé dans le chapitre précédent s’est délibérément affranchi a
la fois des arguments promotionnels rappelés précédemment, mais aussi des critiques
courantes, marquées — et sans doute biaisées — par un travail de segmentation qui met en
avant les fonctionnalités des outils au risque de relativiser les aspirations et besoins des
communautés réelles. Pour autant, une analyse plus fine intégrant les diverses
fonctionnalités disponibles au niveau des offres serait a conduire’?. Ceci vaut tout
particulierement, nous l'avons vu, pour les fonctionnalités d’administration et de mise en
relation.

L'apport potentiel des technologies, logiciels sociaux ou Web 2.0, ne peut étre réalisé qu’'au
travers d’'un accompagnement des acteurs et d'une reconnaissance de leur contribution.

Il reste vrai que les logiciels sociaux et les outils du 2.0 représentent un potentiel de
transformation profonde des organisations avec des répercussions sur I'équilibre des
pouvoirs. Il est également patent que la valeur attachée a la connaissance profane risque de
ne pas profiter autant que cela serait souhaitable a ceux, patients, professionnels, familles,
qui prennent le temps de I'élaborer et de la partager.

La question du juste retour des usagers contributeu rs dans le contexte particulier de
la santé et de l'autonomie revét une importance par ticuliéere, a laquelle les
associations de patients sont particulierement sens ibles.

2 a communauté scientifique est active sur ce sujet. Cf. par exemple Tixier, M., Gaglio, G., Lewkowicz, M.
« Translating Social Support Practices into Online Services for Family Caregivers » ( GROUP’09, 10-13 mai
2009, Sanibel Island, Florida, USA) ACM Press, pp. 71-81
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QUATRIEME PARTIE

4 - Recommandations

L’ensemble de ces considérations permet de formuler les réflexions et recommandations
suivantes :

« Améliorer la compréhension des enjeux par un ensemble d’études ciblées ;

* Promouvoir un ou quelques sites de confiance pour lacces aux
connaissances de santé ;

« Soutenir le développement de bons usages des logiciels sociaux en santé et
autonomie a forte valeur ajoutée économique et sociale ;

» Diffuser dans le public et parmi les professionnels une pédagogie de
I'information santé sur le Web ;

« Promouvoir un régime de propriété intellectuelle incitatif et ouvert, au profit
des contributeurs.

e Améliorer la compréhension des enjeux par un ensemb le d’études ciblées

Il serait nécessaire de poursuivre les analyses entreprises dans le cadre de ce rapport
pour mieux éclairer :

- les conditions du développement d'un corpus de connaissances profanes des
citoyens,

- les choix technologiques adaptés,
- limpact de ces prestations sur le marché de la santé.

- L’impact de ces services sur les comportements des usagers.

Au-dela du discours générique sur «les avantages du 2.0 », 'examen des aspects
positifs de la logique participative du Web au secteur santé/autonomie est a poursuivre.
Ceci vaut notamment pour les conditions de développement d'une connaissance profane
dans une logique de recherche d’avantages meédico-économiques concrets. Une analyse
fine des apports et risques spécifiques des diverses catégories d’outil reste également a
mener. Celle-ci devrait reposer sur la base d’'une segmentation a établir au travers de
I'observation d’'usages réels, ce sur un certain laps de temps (au moins 12 mois).

Enfin il reste a étudier l'impact sur le marché final solvable de la santé de la
consommation de ce type de prestation (achat d’'info en ligne ou abonnement a des
forums) payante et parfois fortement rémunératrice pour I'offreur. Ce type de service est
en compeétition avec d’autres prestations, dont notamment le «reste a charge » de
prestations de santé remboursées de facon partielle.
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¢ Promouvoir un ou quelques sites de confiance pour | 'acces aux connaissances de
santé

Il est nécessaire de revoir profondément la logique de labellisation qui s’est avérée
improductive™ du fait d’un filtre trop large, au sens ou les utilisateurs ne semblent pas
tenir compte des labels pour opérer des choix, et sans nier que les offreurs aient pu faire
des efforts pour étre labellisés. Une politique alternative serait souhaitable, repérant et
valorisant un ou quelques sites de confiance soumis a des criteres plus exigeants et
maitrisés tels que : fiabilité, complétude et indépendance.

Ces exigences, visant avant tout la valeur médicale de I'information, pourraient prendre
la forme

- dun cahier des charges techniques et éthique adapté (indépendance de
l'information, accueil de I'usager) ;

- d'une évaluation pluridisciplinaire périodique. Celle-ci prendrait en compte les liens
des forums orientés santé et I'autonomie vers ces sites de confiance et la large
diffusion des contenus qualifiés.

» Soutenir le développement de bons usages des logici els sociaux en santé et
autonomie a forte valeur ajoutée économique et soci  ale

Cette action pourrait prendre la forme d'une aide ponctuelle allouée a lissue d’'une
consultation ouverte au milieu associatif, incluant le respect d'un cahier des charges
technique et éthique adapté assorti d’'une évaluation pluridisciplinaire incluant notamment
la dimension d’innovation sociale et valorisant les acquis issus de I'expérience.

S’agissant des usages par les associations, celui-ci est en effet freiné par leur manque
de moyens. Soit elles ne s’équipent pas, soit elles automatisent une partie des fonctions
d’animation du réseau de leurs adhérents ce qui risque de porter atteinte a la valeur de
ces technologies en terme de lien social et de participation. Considérant que la « santé
2.0 » est porteuse potentiellement d’'innovation sociale, I'évaluation des projets ne devrait
pas se limiter aux aspects technologiques précédents. Il conviendrait de sélectionner les
projets relevant du Web «social» ou «2.0» sur la base dune évaluation
pluridisciplinaire associant notamment les dimensions d’organisation, de participation des
citoyens et des professionnels. Les sites supportant des logiciels sociaux, le Web 2.0
appliqué a la santé ne générent pas spontanément de nouveaux réseaux sociaux : on
observe aussi bien autour de ces technologies le développement d’'une consommation
lucrative pour les entrepreneurs, sans valeur ajoutée sociale avérée. La puissance
publique ne peut pas aborder ces deux situations de la méme facon

« Diffuser dans le public et parmi les professionnels une pédagogie de l'information
santé sur le Web.

Dans le méme temps il serait judicieux de développer une action de communication a
l'attention du public et des professionnels pour les éclairer sur les enjeux de ces
nouvelles pratiques et les conditions de leur valeur. Des mesures sont en effet a prendre
pour orienter les dépenses des citoyens vers des produits et services porteurs pour eux
d’effets positifs au plan sanitaire et social. Le développement de cette vigilance est de
nature a favoriser le débat citoyen qu’appelle ce type de préoccupation.

13 Cf. Travaux en cours a la Haute Autorité de Santé.
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e Promouvoir un régime de propriété intellectuelle in citatif et ouvert, au profit des
usagers contributeurs.

Il serait souhaitable de définir et d'encourager, en lien avec toutes les parties
concernées, un régime de propriété intellectuelle adapté aux besoins et aux enjeux du
secteur médical et social.

Ce régime devrait satisfaire les exigences suivantes :
- inciter les usagers a contribuer par un « juste retour » ;

- faciliter la construction et le partage de la connaissance™ ;

Y

- permettre l'accés de tous a la connaissance, dans des conditions économiques
« raisonnables ».

La question du juste retour des contributeurs des r éseaux sociaux technologiques  est
en effet cruciale en termes d’équité et d’incitation. Cette reconnaissance, soutenue le cas
échéant par une adaptation du régime de propriété intellectuelle, revét en effet dans le
contexte particulier de la santé et de I'autonomie une importance particuliere puisqu’elle
contribue au développement de connaissances nouvelles utilisables pour la santé publique
et la société.

La question de l'acces, en termes de non-discrimination et en termes de prix, est tout aussi
cruciale.

Jean-Pierre DARDAYROL Robert PICARD
Ingénieur général des Mines Ingénieur général des Mines

4 Elaboration d'un corpus de connaissances « profanes » par exploitation des forums, par exemple.
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Annexe 3 : Questionnaire support des entretiens

Questionnement « Santé 2.0 »

1. Selon vous en quoi l'usage de l'Internet poursknté pourrait éventuellement,
transformer la place et le r6le du médecin dansotaété, son rble dans la prise en
charge de la maladie ? Plus globalement la place mtefessionnels de santé ?
Pourgquoi ? Comment ?

2. Quels sont, selon vous, les impacts et lesiesage cette évolution ?

a. Du c6té du citoyen et du patient ? (Ce qu’it, @ qu’il croit savoir, ce qu'il
croit gagner, les décisions gu'il prend, sa retatiox professionnels...)

b. Du c6té du médecin, du professionnel de sari&e?que cela change de la
relation, de son savoir, de son activité professtia, du risque associé...)

3. Quels sont éventuellement les facteurs de natur@ccélérer ou freiner ce
mouvement ?

a. Les politiques de prise en charge des soinesepbduits de santé ?
b. La confiance établie entre le patient et soneniéd son soignant ?
c. Autres

4. Des forums sont freguemment associés aux siteforchation de santé. Qu’en
pensez-vous ? Quelles sont leurs potentialités apPartent-ils (en positif ou en
négatif) ? Quelles sont les caractéristigues de émadidn qui vous semblent
déterminantes (régles formelles ou non, écritesrogrammées, accompagnement des
nouveaux et/ou des anciens, rbéle des patients texpptace éventuelle des
professionnels...)

5. On évoque parfois des forums ou le «cri » raegll’échange, dans lesquels on
assiste a un véritable déballage d’appels sanmsépsérieuse et de contre-vérités.
Certains forums, en revanche, sont considérés par miajorité de personnes, y
compris des professionnels, comme dignes de cadia@u’est-ce qui pourrait
justifier cette confiance ? (contréle associati€dical, labels, type de modération...)

6. Sous cette réserve, que sont susceptibles diapmes forum ? (convivialité, partage
de vécu, de connaissances ou d'informations prasigampathie, mobilisation pour
I'action, échanges non marchands, développememdeaissances meédicales chez
les praticiens vs les patients ou les citoyens...)

7. Les sites, les forums créent des réactions delaontenu et I'esprit de leur page
d’accueil. Selon vous, quels sont les élémentgénerent la confiance - ou le doute ?
Dans quels cas sont-ils justifiés ? (publicité, geattirante, site public, utilisation a
des fins commerciales des données échangées peuroammunication publicitaire
ciblée, label...)



8. Selon vous, les médecins — et les patients-ilsopréts a accorder de la valeur a des
forums de santé ne revendiquant pas de compéteméglicale » stricto sensu ? Dans
guels domaines apportent-ils éventuellement quetduase ? Dans quels domaines
sont-ils inutiles, voire dangereux ?

9. Compte tenu de ce qui précéde, comment envisagexz|'action publique : mesures
de régulation, soutien financier, mise en ceuvre dite public d’'information sur la
santé, porté par le Ministere de la Santé, unecagdittat, les caisses d’assurance
maladie du régime obligatoire, la HAS, ... ? Fautaire une différence selon le
modeéle économique des sites (vente de produitslicgéab acces payant, outil
associatif, autres...) ? si oui, de quelle nature ?
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Problématique

Les réseaux sociaux d’Internet

Le développement des technologies numériques, epagticulier du réseau Internet, a
entrainé« I'’émergence d’'un nouvel environnement informationdans lequel les individus
sont susceptibles de tenir un réle plus ast{Benkler, 2006). Depuis qu’il a gagné le grand
public au milieu des années 1990, Internet esi prdsenté comme un espace rompant avec
les logiques de diffusion e to many des anciens medias (radio, télévision), au fpdefi
formes de communication, distribuées et égalitdibesRosnay, 2006). Le Web a ainsi ouvert
de nouveaux débouchés a [I'expression individuellepidions et d’affects (blogs,
commentaires, publication de contenus multimédias)a donné naissance a des formes

inédites d’échange socialhats forums, etc.).

L’entrée dans une deuxiéme phase du déploiemelinternet grand public, communément
appelée « Web 2.0 » (O'Reilly, 20055 renforcé ces possibilités d'interaction et detqge
entre internautes. Alors que le Web 1.0 reposaibenmajoritairement sur une logiquéop
down» de diffusion d’informations, le Web 2.0 a vuser de nouvelles formes de
communication et de co-production de contenuslusitation la plus frappante en est donnée
par la croissance des réseaux sociaux, dont les iphportants (Facebook, Linkedin,
Myspace, Flickr) ont rapidement fidélisé plusienm#lions d’utilisateurs en France et dans le
monde. En 2008, 22 millions d’internautes frangaigient ainsi participé a un réseau social,

et en janvier 2010 Facebook revendiquait 15 miflidhutilisateurs.

La notion de réseau social est cependant plus rareigue le Web, puisqu’elle a été
développée par des sociologues et des socio-écstamncomme Stanley Milgram (1967) ou
Mark Granovetter (1974), afin de théoriser la dtice et la force des relations tissées au sein
de différents groupes sociaux. Elle a migré versldenaine technologique au milieu des
années 2000, avec l'apparition du Web 2.0. Aujdwrd’ le terme de «réseau social »

appligué a Internet renvoie donc a de largeommunautés dont les membres créent,

! Nous employons ici cette terminologie, dans laure®u elle est devenue extrémement couranterditse
cependant peut-étre plus juste de parler d’ «metgparticipatif », dans la mesure ou ce qui change le Web
2.0 renvoie moins a une évolution des techniqueéd goe évolution des usages, ou plus exactememtea u
généralisation de certaines pratiques préexistantes



partagent, débattent, collaborent autour d’'un mémetre d’'intérét> (Girard, Fallery, 2009).

Il recouvre cependant des réalités techniquesogles trés diverses.

Thelwall (2009) catégorise ainsi les réseaux sacmumeériques selon trois classes :

- les réseaux sociaux de « socialisation », quorigent la communication sociale, souvent
récréative, entre leurs membres, comme MySpace ;

- les réseaux sociaux de « réseautage », utiligés tpouver de nouveaux contacts, comme
Linkedin ;

- les réseaux sociaux de « navigation » utiliséaicus pour la recherche d'un type

particulier d'informations ou de ressources.

Pour sa part, Cavazza (2008) distingue :

- les outils de publication avec des plateformebldgs, de wikis ;
- les outils de partage de vidéos, de photos et |j

- les outils de discussion ;

- les réseaux sociaux généralistes (Facebook) ;

- les outils de micropublication (Twitter) ;

- les univers virtuels (Second Life) ;

- les plateformes de jeux massivement multijoueurs.

A travers ces distinctions, il nous importe moins thettre en lumiére les diverses
caractéristiques technigues des réseaux sociaaxgemontrer gu'’ils renvoient a différentes
configurations et dynamiques sociales. Ainsi, sidehanges en ligne ont parfois pour seules
visées la socialisation et le divertissement, ité aussi donné naissance a de nouveaux
« collectifs de recherche » (Barthes, Callon, Lasoes, 2001), qui ont produit des
réalisations d’envergure, dont la plus célébre =sBis conteste I'encyclopédie en ligne
Wikipedia. Ce qui se joue dans les réseaux soa@atilonc la production de formes inédites
de relations sociales, mais aussi dans certainke ai/eloppement d’'un nouveau rapport a la
connaissance, mettant en cause la démarcation savoirs experts et savoirs profanes. Tel
est par exemple un des enseignements que l'ontpeutu succés de Wikipedia ; celui-ci
ayant démontré qu’il était possible de produire altigles globalement fiables (Giles, 2005)
sans passer par les processus traditionnels dkatrah du savoir.



Réseaux sociaux et santé

Le secteur de la santé n'a pas échappé a cesdmawasgions indissolublement techniques et
sociales. Dés la fin des années quatre vingt dig, ihstitutions, tant européennes que
nationales, ont cherché a étendre le domaine d&diié. Les télésoins a domicile, qui
permettent une surveillance automatisée et a distales patients grace a des dispositifs
techniques, se sont ainsi développés. La télécnldion a été promue comme une
application au service du patient, recouvrant destiks d’animation de communautés et de
réseaux de santé, plateformes collaboratives dédié&n rapport récent préconise ainsi de
développer la télésanté,udlisation des outils de production, de transnuas de gestion et
de partage d’informations numeérisées au bénéficeepratiques tant médicales que médico-
sociales» (Lasbordes, 2009). Enfin, la téléconsultationt@ @éfficiellement autorisée en
France par le décret 2010-1229 du 19 octobre 2010.

Le secteur de 'E-santé a eégalement bénéficié messiissements des sociétés de services et
de l'industrie électronique. Ainsi Cegetel, dangadelre d’'une concession de service public, a
renforcé le Réseau de Santé Social et ses padtndéans le domaine. Cette société a conclu
des accords avec Santeffi, filiale du Crédit Adgec@t avec Unimédecine, société spécialisée
dans lintégration et dans la gestion de réseaugam¢é. En 2003, une enquéte indique que

57% des cabinets de médecins sont déja équipéssenriseaux santé social ».

Le développement d’Internet a surtout ouvert unnghaimmense pour les patients,
multipliant I'offre d’'informations en ligne et ocs®nnant un engouement massif pour la
consultation de sites médicaux et paramédicauxa\Eih 2010, un sondage IPSOS pour le
Conseil National de I'Ordre des médecins mené aughén échantillon de 1014 personnes
représentatif de la population francaise de 15 etnplus, révele ainsi qu’lnternet est la
deuxieme source d’information des Francais en meatle santé (Ipsos Public Affairs, 2010).
Une étude du Groupe d’études et de recherches eeting de la santé (Germs) estime quant
a elle, toujours en avril 2010, qu’environ un tides 42,1 millions d’internautes francais surfe

a la recherche d’informations médicales

2 Etude du Germs, présentée le mardi 13 avril 2000raversité Pierre-et-Marie-Curie, évoquée daasticle
du journalLe Monde,« Avec Internet, le patient joue au médecin » (@ak Santi, 2010). Ces chiffres sont
confirmés par une troisieme étude un peu plus técer Les soins de santé en Europe et aux Etatss»Jn
présentée par le Cercle Santé Europ Assistanceptensbre 2010.



Les réseaux sociaux sont un élément essentiel deoweeau paysage de la santé. Nous
considérons ici comme réseau social un site Intenmeine liste de discussion permettant des
conversations entre usagers. Une de ses formesidael les plus répandues est ainsi le
forum, bien que ce soit loin d’étre la seule. lheient en outre de différencier les réseaux
sociaux de santé des sites d’information medicaielesquels il s’agit seulement de consulter

des informations sans avoir la possibilité de cesereen ligne.

Réseaux sociaux marchands et non marchands

Plusieurs formes de réseaux sociaux peuvent &tiegliées, tout d'abord en fonction de leur
mode de régulation : les réseaux sociaux ouvertgpmeDoctissimo, ou chaque visiteur peut
lire les messages affichés, et contribuer a son;tms réseaux sociaux semi-fermeés de type
Yahoo Autisme, ou une inscription préalable aupdésmodérateur est nécessaire pour
pouvoir recevoir et consulter les messages échangédes réseaux sociaux fermés, qui

demeurent exclusifs a une institution déterminéaggyeuvent étre accessibles du dehors.

Il est également utile de différencier les réseamciaux exploités dans une logique
marchande de ceux développés par des acteurs adgsoou bénévoles. Doctissimo est
'exemple emblématique du premier cas de figureemui concerne le Web francophone.
Appartenant depuis 2008 au groupe Lagardere, ¢eesit représentatif de la rentabilité du
secteur de la santé en lignet se classe parmi les sites Internet les pkigésien Franéell

s’inscrit de plein pied dans I'économie du « Web 2. en se situant au point d’intersection
entre une logique communautaire et participativairet logique économique (Touboul et
Vercher, 2008). En effet, ses recettes sont trgeritaarement issues de la publicité, et sont
par conséquent proportionnelles a la taille dediance que le site parvient a fidéliser. Or, le
principal moyen de cette fidélisation est précisémaspect « réseau social » du site, et
notamment les forums, dont la vitalité attire denboeux internautes, conformément a un
effet de réseau, ou « effet boule de neige » : [@u®rum est fréquenté, plus il se révéle

attractif pour les nouveaux venus.

Doctissimo est ainsi typique du modéle économiqueWeb 2.0, que l'on retrouve de

manieére plus ou moins « pure » chez tous les actmajeurs de I'Internet participatif :

38,65 millions d'euros de chiffre d'affaires en &0D1,47 millions d'euros en 2007.
* En 2008, Doctissimo était au 22e rang des siteglles visités en France avec 6241000 visiteurguesi tous
lieux de connexion.



Facebook, YouTube, Flickr (Tapscott, Williams, 2R0Dans ce modele, les interactions
sociales en ligne sont le fondement méme de laigbeiisque les revenus engendrés par les
sites dépendent directement de leur niveau de drégtion, c’est-a-dire du fait qu’ils soient
investis par les internautes en tant que véritaddgaces d’échange social. Autrement dit, les
relations non-marchandes en ligne sont alors lddorent, ou la « matiere premiére », d’'une

nouvelle économie marchande largement dépendastedenus de la publicié

Les réseaux sociaux crées dans un cadre bénévalesouaiatif s'inscrivent dans des logiques
assez difféerentes. Outre qu’'ils sont souvent deetpius restreinte, on y trouve souvent une
tonalité plus militante et un public plus homogemee dans le cas des grands forums
commerciaux. On aurait cependant tort de penserlgumractére marchand ou non des
réseaux sociaux détermine entierement la natureédesnges qui y prennent place. Ainsi,
concernant le sida, deux des plus grand forums dhb IMancophone, celui de Doctissimo et
celui de Sida Info Service, accueillent des disiomss souvent assez similaires, malgré la

différence de statut des structures qui les héberge

De maniéere générale, il est clair que les réseaamasx de santé recouvrent des réalités tres
hétérogenes. lls se trouvent adossés a des instalieerses (entreprises, associations),
prennent des formes techniques multiples (foruistgd de discussions, réseaux thématiques),
et font naitre des attentes variées chez leursaiBurs. On y trouve aussi des contenus
extrémement hétérogenes. Des informations facgiphieduites ou validées par des autorités
médicales y voisinent avec des discussions peuasucpntrélées, des témoignages, des
conseils pratiques échangés entre malades, desdieattons portées par des acteurs

associatifs, etc.

La remise en cause du modele paternaliste

Ces réseaux s’inscrivent dans (et concourent &hangement des relations entre patients et
professionnels de la santé. Leur déploiement edeyrod’'une mutation des relations entre

médecins et patients, ces derniers étant amenésvassir davantage (ou en tous les cas

® Cette nouvelle donne économique a été critiquée@aombreux acteurs historiques d’Internet, endga’elle
repose sur I'exploitation commerciale du travaiatgit, ou du moins sur la monétisation d’'une atdivion
rémunérée. Elle a également été théorisée parephssauteurs, sous différentes appellations. EncEraon
pourra notamment mentionner I'approche en termes dapitalisme cognitif », développée entre aupas
Yann Moulier Boutang (Moulier Boutang, 2007).



differemment) dans le suivi de leur santé. Mais@at aussi les relations entre professionnels

de santé qui ont vocation a se transformer, de nigrades organisations en place.

S’agissant des relations entre patients et médet@gnsontexte général de ces dernieres
décennies peut étre caractérisé comme le passageegsif (mais nullement linéaire, et
problématique a plein d’égards) d’une relation petkste a une relation de coopération, plus
égalitaire bien que sans doute jamais totalemearise modéle paternaliste, le médecin est
considéré comme détenteur d’'une expertise et dvnistous deux refusés au malade, dont
lignorance et la vulnérabilité sont posées commemperes et largement indépassables.
Autrement dit, I'autorité médicale tire alors sgitémité du postulat de ka connaissance des
uns et lignorance des autres (Pierron, 2007). Ce modéle se caractérise aiasiun
ascendant (a la fois symbolique et tout a fait cethadu médecin sur le patient, pouvant
parfois étre décrit comme reposant sur un fantadene toute puissance ». Cependant, le
modéle paternaliste tire aussi sa légitimité d’'vanté de protéger les patients, notamment
en leur épargnant des informations susceptibleesldraumatiser, voire de nuire a leurs
chances de guérison. En ce sens, il repose suptnacipe de bienfaisance », caractérisé par
le devoir de ne pas nuire au patient, de prévenirde supprimer son mal, et plus

généralement de faire le bien (Parizeau, 1993).

Le modéele paternaliste s’est trouvé profondémaeititjgé et remis en cause depuis quelques
décennies, et ce jusque dans l'institution médidateFrance, on date généralement de 1998
I'ouverture d’'un dialogue officiel entre les patigmt les médecins, avec les Etats généraux de
la santé, organisés a l'initiative de Bernard Koerhentre I'été 1998 et le printemps 1999
(Callon, Lascoumes, Barthe, 2001 ; Kouchner, Lalidéuteau, 2009). A cette occasion, les
médecins ont pu accéder a un champ de connaissaunagselles le systéme institutionnel ne
leur donnait pas toujours acces : les savoirsdiEsxpérience de la maladie. La loi du 4 mars
2002 relative aux droits des malades et a la gudlit systeme de santé prend acte de ces
évolutions. Elle affirme ainsi le éroit a I'information» du patient (notamment son droit a
disposer de lintégralité de son dossier médicet),'obligation légale de recueillir son
«consentement libre et éclaiséavant tout acte médical ou traitement. Indéeialent, la loi

va donc dans le sens d’'une autonomie accrue dessatet de la promotion d’'une relation
plus équilibrée entre médecins et malades, relatas laquelle la parole de ceux-ci devient

incontournable.
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Il serait toutefois exagéré d’y lire 'émergencertk totale indépendance du malade, dans la
mesure ou celui-ci demeure par définitiodépendant, vulnérable et fragilisé au point de ne
pouvoir choisir seul, ou étre laissé dans la sol@uwu choix, exalté au nom de I'autonomie
(Pierron, 2007). Ainsi, comme le remarque Anne-kEl&fioulin, «il ne saurait y avoir, quelle
gue soit la qualité de I'information communiquéeincidence des visées et des objectifs des
uns et des autres. [...] Le malade reste en posigristentielle de demandeur dolent et
angoissé, et possede une connaissance origingiEindément personnelle de sa malagie
(Moulin, 2004).

La remise en cause du modéle paternaliste a temuestassemble de facteurs. Au plan le plus
général, il est certain qu’'elle est concomitantd’essor d’'un nouvel individualisme, et d’'un
mouvement global de mise en question des institsté des rapports classiques de hiérarchie
ou d'autorité (Boltanski, Chiapello, 1999). Plusésifiquement, la multiplication des
« affaires » dans le domaine de la santé depuissieuits décennies (sang
contaminé, infections nosocomiales, etc.) a sangradoute participé a I'’émergence chez les
patients d’'un rapport plus méfiant et plus critiqug-a-vis de l'institution médicale. Il faut
enfin souligner le réle tout a fait crucial tenur das mouvements de malades, qui ont

largement contribué a mettre en discussion lesqued de soin, a redéfinir la place des

patients, et a modifier les représentations deicet maladies.

Réseaux de santé et réseaux sociaux de santé suetnet

Un phénomene témoigne de ces modifications du rajges patients aux meédecins, et plus
largement aux institutions. Il s’agit de la condiin de ce que I'on a appelé les « réseaux de
santé », a la suite des Etats-Généraux de la dan?®00 : 4.es réseaux de santé ont pour
objectif de favoriser I'accés aux soins, la cooatian, la continuité ou l'interdisciplinarité
des prises en charge sanitaires, notamment descsfpecifiques a certaines populations,
pathologies ou activités sanitaires. lls assurem prise en charge adaptée aux besoins de la
personne tant sur le plan de I'éducation a la sadi la prévention, du diagnostic, que des
soins.» (Cabé, 2005). Les réseaux de santé regroupsnpriéessionnels de santé ure
coordination d’experts médicaux, para-médicaux, is@dociaux, un suivi médical, médico-

social et médico-psychologique au long cours, urigge de données multidimensionnelles
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entre acteurs de différentes disciplines professiies, confrontés au cloisonnement des

institutions et a la diversité des intéréts desacs» (Ibid).

lls sont chargés de combler le fossé grandissargépare le malade de l'institution médicale,
en réponse aux luttes menées depuis une dizaineé¥a en faveur des droits des patients.
Deux figures se distinguent alors dans le parctlmésapeutique du patient : le meédecin,
incarnant linstitution médicale, et le professiehde santé, manifestant une volonté d’étre
plus proche du patient.Regard nouveau porté sur la réalité, les réseaunt sonstitués par
les professionnels en réaction aux rigidités et doisonnements du systeme de santé ; ils ont
pour but la prise en charge de la personne malae facilitant I'action collective et en
procurant aux membres des ressources nouvelles dansadre de confiance et de

réciprocité» (Poutout, 2005).

Entre réseau de santé et réseau social de santgtauret, il y a donc le méme souci de
répondre aux besoins du malade, dans le sens ddagdon aux limites que peut présenter
I'institution médicale dans sa relation au patienqt 'histoire du développement des réseaux
témoigne de cet ‘acharnement’ a trouver la répoadaptée. Les réseaux sont apparus a
chaque fois que le systeme de santé et de praiestioale s’est trouvé dans l'incapacité
d’apporter une réponse rapide et structurée a utnément sanitaire ou a une transformation

de la demande sociale(kid.).

Les réseaux sociaux de santé semblent ainsi remfost idéal de « proximité » poursuivis
par les réseaux de santé. Avec Internet, les éelaggtre patients deviennent possibles et
constituent la majorité des échanges observés esurfdrums, tous sites confondus, les
échanges avec les professionnels de santé appataissnoritaires, et ceux avec les

meédecins, quasiment inexistants.

Les acteurs de la santé

Des logiques de complémentarité semblent donc seemen place : l'institution médicale a
l'autorité et les moyens nécessaires pour opésesdins les plus lourds sur les malades, les
réseaux de santé assurent des soins aux persdosexipptés et plus rapides, et les réseaux
sociaux de santé sur Internet construisent un sawfmrmel, plus proche de I'expérience

guotidienne du malade. Il est clair cependant gaedl/olutions en cours ne vont pas toujours
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sans heurts. On rappellera par exemple que lesanédet le personnel hospitalier ne sont
pas toujours favorables aux innovations techniogaisleur sont proposées. Ainsi, si la
téléformation fait I'unanimité chez les professietinde santé, la télémédecine a elle nécessité
la mise en place d’'une organisation en réseauésans mal dans les pratiques médicales et
soignantes. Selon Cathy Suarez, une applicatiost rddoptée que lorsqu’elle répond au
«sentiment d'isolement des personnels, qu’elle tédusentiment d’incertitudes diagnostic
et qu’elle contribue a la qualification et & I'homgénéisation des pratiques(Suarez, 2002).

L’essor des réseaux sociaux de santé pose lui-ndamaombreuses questions. La libre
circulation de l'information médicale et sa vulgation modifient considérablement la
relation patient/médecin. Il y a de plus en plugpdgents informés, et de ce fait les médecins
sont invités a répondre a leurs questions, en ifmmckes nouveaux savoirs acquis sur la toile.
L’'usage des réseaux sociaux risque ainsi de séraorsdans une situation ambivalente : une
demande d’accés a l'information médicale, mais diffeculté a I'inscrire dans des réseaux
professionnels. Cette ambivalence vaut pour leegedtospitalier, organisé. Qu’en est-il de la
meédecine libérale ? L'expérience menée par le dodeipagne, avec la création du réseau
« Atoute », montre qu'un membre du corps médiealt @tre un innovateur en matiere de

réseaux sociaux, mais aussi qu’il n’est pas reptéatsédu corps médical.

Il s’agit alors d’analyser les dynamiques sociaassous-tendent les logiques d’innovation,
d’'usage et de non-usage de ces nouveaux dispdsittisiques, le sens que leur donnent les
acteurs de la santé. Dans cette perspective nawsmssgarticulierement attentifs aux
processus de légitimation et de validation de dinfation. A quelles conditions I'information
véhiculée dans les réseaux a-t-elle valeur de pr@u@e point parait particulierement sensible
dans un domaine comme celui de la sant€, ou ldegsionnels, comme les patients, et les
usagers, exigent des garanties en matiere deitidabilde sécurité. Il est en effet évident que
linformation de santé n’est pas une informatiomaoae une autre, dans la mesure ou elle
engage directement le bien-étre des populationgitdtd, le Iégislateur a pour l'instanpeu
ceuvré a propos de l'information de santé grand igubl(Romeyer, 2008). Il faut ainsi
préciser que les sites de santé ne sont pas tentesplecter la législation sur I'information
médicale, dans la mesure ou ils ne collectentgmddnnées des patients, et qu’ils ne sont pas
soumis a I'encadrement du Conseil de I'Ordre sidssont pas gérés par des médedbid.J.
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C’est par rapport a ce vide réglementaire, quiit 'eomprendre la décision prise par la Haute
Autorité de Santé (HAS) en novembre 1997, dacteédil’Organisation Non
Gouvernementale (ONGHealth On the Ne{HON), afin que celle-ci délivre de fagon
indépendante un certificat aux sites de santé cempiecertains principes : sourcage des
informations, transparence du financement, confidit® des informations personnelles

soumises par les visiteurs du site, etc.

Le label HON met ainsi en avant 8 principes :

Autorité : les compétences de I'auteur de I'infotimia sont précisées ;

Complémentarité : I'information encourage la retatimédecin-patient et ne s’y substitue pas ;
Confidentialité : le traitement des données comfiidles concernant les visiteurs est analysé ;
Attribution : la source des données diffusées st et datée ;

Justification : toute affirmation relative aux perfmances d’un traitement doit étre étayée par
des publications ;

Transparence de l'auteur : I'identité de I'éditeer du webmestre ainsi qu’une adresse courriel
sont clairement affichées ;

Transparence du financement : il faut que les sesifhanciéres du site soient connues ;
Honnéteté dans la publicité et dans la politiquéa¥thle : les contenus éditorial et publicitaire

doivent étre bien distincts et les conflits d’i@#écités(Da Cruz, 2010).

Mais par-dela le probleme de la fiabilité de l'infwation, la question qui se pose est celle de
'apprentissage que permettent ces nouveaux serviblon seulement en termes de
connaissances médicales mais aussi d’apprentiseais, d’'une prise de conscience de ce
gue les malades, ou méme plus largement le grahticppeut prendre la parole, que sa
parole peut-étre entendue par une institution naéglitraditionnellement jalouse de son
pouvoir. Il s’agit alors d’étudier la nature deswnaissances échangées sur ces forums, et de
voir en quoi elles se distinguent du savoir médinatitué. Quel statut faut-il attribuer aux
savoirs qui s’échangent et se construisent surdssaux ? Dans quelle mesure sont-ils a

comprendre comme des formes de mise en causexgelise médicale traditionnelle ?

Le corollaire de cette maniere de formuler la goestles réseaux sociaux dans le domaine de
la santé concerne les rapports de l|égitimité eutdiété entre professionnels et entre
professionnels et patients. En quoi les réseaulawodransforment-ils ces rapports ? Les

réseaux sociaux sont souvent présentés commetdatila démocratisation de l'acces a
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linformation. Les argumentaires des pouvoirs pesl{Picard, 2009) et des acteurs socio
économiques (Stromberg, 2007) de la santé valdrisaiWeb 2.0 mettent par exemple en
avant 'autonomie attendue des utilisateurs vissade leur santé. Mais ne créent-il pas, dans
le méme temps, de nouvelles zones d’incertituddest rigidités qu’il faudrait identifier ?

L’identification de ces freins, de ces verrous 1&de au préalable une connaissance
empirique des modalités d’élaboration de la corsagise médicale en comparant la fagon
dont elle se construit dans les réseaux sociawdaes le champ traditionnel des pratiques

médicales.

Définition des axes de recherche

Nous proposons quatre axes problématiques quiterant notre recherche :

- L’histoire des réseaux sociaux dans le domaine da kanté: Par rapport a quelles
attentes et dans quel contexte les réseaux ostrikrgé et se sont-ils développés ?
Comment s’opérent les choix des sujets et des thesue les réseaux (personnes
malades ou familles, déja concernées par un thérile geulent explorer plus avant,
expeériences négatives de la relation a l'institutie santé, souci des professionnels de
briser le mur de la spécialisation ou d’amélioreurl communication avec les

patients...)

- Les modalités de ciculation de I'information et deconstruction des savoirs Les
contenus disponibles en ligne sont-il le résultétlianges a I'intérieur d’un collectif
ou bien le produit de I'agglomération de pointsviie individuels ? L’existence des
réseaux conduit-elle a la constitution de nouveaokectifs avec des échanges
durables, ou bien la participation a ces réseatrellesfluctuante, subordonnée a la
place que chacun peut occuper dans le disposialietentiment de reconnaissance

gu’il peut en attendre ?

- L'impact des nouvelles modalités de circulation dé€information et de construction
de savoirs sur les institutions de santéCela contribue-t-il a affaiblir I'autorité et le
pouvoir des médecins au bénéfice des patients degeinstances gestionnaires et des

industriels? Voit-on émerger de nouveaux actewsstutionnels et cela introduit-il un
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brouillage dans la définition des enjeux de santoR-on se mettre en place de

nouveaux dispositifs de légitimation et de nouwepesitions de pouvoir ?

- Les représentations de la santéLes réseaux sociaux, en modifiant les rapporteeen
les différents acteurs de la santé, affectentilgdrception et la représentation que ces
mémes acteurs ont de la santé et de la maniée gleduire? Sont-ils eux-mémes le

reflet de nouvelles sensibilités au corps et afdés? Lesquelles ?

Définition des terrains et démarche de I'enquéte

Apparus récemment, les réseaux sociaux de santéntarnet sont I'objet d'un intérét
grandissant de la part des sociologues. On pesit@iendre connaissance de certains travaux
qui portent sur des traits caractéristiques derdguentation de ces forums, a savoir la
recherche d’informations médicales, et le besoinrelations sociales. Sandrine Knobé a
analysé I'action en ligne d’associations de lutiate le Cancer, « Essentielles » et « Jeunes
Solidarité Cancer », et essayé de mettre en évediesclogiques d’engagement des malades
(Knobé, 2009). Madeleine Akrich, Cécile Méadel eatt@@rine Rémy ont mené des
guestionnements similaires sur les réseaux soc@isanté, notamment associatifs, en
s’intéressant aux relations gu’entretiennent legepts a I'information médicale disponible
sur Internet (Akrich, Méadel, Rémy, 2007). PierfeaQvin et Isabelle Parizot (2005) posent
eux aussi la question des relations entre patetnisédecins, mais plutét sous I'angle de la
confiance et du lien social, que sous celui deolanaissance scientifique, bien que ces deux
themes soient loin de s’opposer. Apparait aloradaon de « sujet », chére au sociologue
Philippe Bataille (2003), dans la conception quenlpeut se faire du malade face a sa

maladie.

La spécificité de notre recherche est d’appliquee démarche socio anthropologique, qui
vise une compréhension des rapports de 'hommavithe et collectifs) a I'innovation
technique. La dimension technique est donc straotaret non périphérique, elle est au centre
de notre questionnement. Celui-ci concerne les tioatasociales liées au développement des
TIC, ce qui signifie que notre domaine est toutaatitcelui de la vie quotidienne que du
travail : il s’agit en particulier des transfornmats de I'image de soi, du corps, de I'identité, de
la confiance, des rapports individu-collectif, deprésentations des risques et de la sécurité

L’informatisation d’une activité ou méme d’'une téach'est jamais un événement anodin, ni
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un processus standard. Une innovation technologsgascrit toujours dans un existant, un
milieu particulier qu’elle modifie, mais qui la tresforme aussi en retour. C’est la raison pour
laquelle certains sociologues refusent de sépawaception et usage en disant que la
conception se poursuit dans l'usage. C'est au fmge que nous comprenons la notion
d’'usage. Sous ce terme générique, il est littératgmuestion de sens, de représentations du
monde, de manieres d’'étre ensemble. Comprendre sageuc’est donc comprendre le
contexte global au sein duquel celui-ci opére. Cs qui fait toute la différence entre
'approche ergonomique par exemple, centrée sna@e des fonctionnalités, et I'approche
sociologique occupée a replacer les pratiques mesaians l'univers de significations ou
elles prennent un sens. Retrouver ce sens impésitsouvent ce qui permet de comprendre

pourquoi une innovation est adoptée ou pas, et @rhm

Etapes de la recherche

L'analyse documentaires’est poursuivie tout au long de la rechercheceomant I'évolution
du systéme de santé francais et de ses enjeukgaaie développement des réseaux sociaux,

tout particulierement dans le domaine de la santé.

Cette enquéte, étant donné sa faible durée, eshtesdkementexploratoire. Nous tachons
donc de faire émerger les dimensions les plusrgates liees a notre problématique. Pour
cela nous avons choisi désrrains contrastés c’est-a-dire divers dans leur public, leur

origine, leur mode de gestion, leur dynamique, teilie.

Premiere phase

Nous avons mené urenquéte préliminaire auprés de responsables de réseaux afin d’en
identifier les principales caractéristiques, etHeisir les sites, terrains d’enquéte.

Plusieurs populations sont apparues comme impesant

- Médecins : libéraux/hospitaliers

- Autres personnels de santé

- Patients

- Usagers

- Gestionnaires de santé
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Nous avons choisis un premier échantillon de siegre échantillon devant étre restreint
étant donné la faible durée de la recherche :
- Atoute: créé par un médecin, site de discussion entdeaids, patients et usagers.

- Lamaisonducancer.consite construit et utilisé par des malades.

- Doctissimo: crée par un médecin, mais inscrit dans un cawgtutionnel fort avec la
société Lagardere.
- Doc2doc: site anglo-saxon dépendant du BMJ Group, et dtaniedes échanges entre

médecins.

Deuxiéme phase :

Des forums liés a trois pathologies ont été chgiaisle comité de pilotage :
- L’autisme

- Le cancer

-Le VIH

Nous avons décidé, avec le comité de pilotage,edpas restreindre la notion de « réseau
social » aux seuls sites de typacebookou Myspace en englobant les forums sur Internet,

voire des listes de discussion qui favorisent dbsuéges symétriques.

Nous avons mené des entretiens semi directifs awj@e acteurs des réseaux sociaux afin de
recueillir leurs pratiques et leurs représentationsdu réseau qu’ils fréquentent, des
différents acteurs qui s’y trouvent. Nous avomscemplément, obsendes échangesur les
réseaux : les conflits, les accords, les jugemaamsernant les informations données, etc.
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l. Usages des réseaux sociaux de santé

Lutter contre 'isolement, trouver d’autres repéeres

Au-dela de la simple recherche d’'informations, @nant une pathologie, ou des traitements,
ou encore les coordonnées d'institutions auxquedladresser, les internautes cherchent la
plupart du temps a briser leur isolement. Quandoleents apprennent le handicap de leur
enfant autiste, & partir du moment ou les médeciramt dire le mot handicap aux familles,
ils les jettent dans une espéce de vide ou il ipamde réponse explique par exemple cette
mere d’enfant autiste, militante associative. @amhladie, ou plutét son annonce, est comme

un choc, et un événement qui vous sépare du resteodde.

Selon Damien, qui a été un enfant cancéreux etréicipa a la création du forum de
I'Association des Jeunes contre le Cancer, il italtdriser I'isolement. C’était vraiment ¢ca
l'idée, briser l'isolement des adolescents, desygsuadultes atteints de cancer... Tres vite
dans la réflexion est venue l'idée qu’il y a un atbns un service de pédiatrie, un dans un
service d’adulte, tres isolés, trés dans leur c@&omment briser les murs, comment pouvoir

les mettre en lien les uns les autfes

Il y a aussi tous ces moments d’émotion trop gragde I'on souhaite partager, ou du moins
exprimer : «On sait que si on a vraiment un truc sur la patate,va sur le forum "autisme"
et la on raconte sa petite histoire et peu impafilen’y a pas de réponse. Quelquefois il y en
a une, sur le nombreraconte Catherine, mere d’un enfant autiste. Ceibe&st d’autant plus
grand que la maladie ou le handicap de I'enfai¢ida reste de la société, voire de la famille.
« Quand on a besoin, maintenant je ne peux pasodieetout le monde vit la méme chose que
moi, mais dans ma famille, des que je prononce Bautl’, c’'est: "ah tu ne vas pas
commencer". En fait vous ne pouvez jamais parlarce que vous les barbez, vous leur
envoyez des choses désagréables, ils ne saveobipasent faire et vous comprenez trés vite
que de toutes facons c¢a ne sert a rien de leurepagdarce qu’il y a des choses qui sont

difficiles a comprendre quand on ne les a pas v&oue

Le malade ou le handicapé, et ses parents, sens@oigssés a la marge de leur entourage et
de la société. L'accent est mis a chaque fois, desmigpropos de nos interlocuteurs, sur la

difficulté a se faire comprendre par I'entourags, Is. spécificité, voire 'incommunicabilité
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de leur expérience. C’est aussi dans cette pergpagie I'association des hémophiles a créé
le réseau d’échanges sur la maladie de Willebraette maladie rare concernant par
définition des gens trés isolés.

Vivre ces situations, c’est aussi se trouver danfutre mode de relation aux autres ainsi
gu’aux institutions dont on dépend pour les diffiésesoins et services associés. L'expérience
antérieure devient caduque, comme les repéresusogiee I'on avait posés. L'avis des autres,
de ceux qui vivent ou ont vécu des situations idels devient alors vital, en ce qu'’il permet
de trouver de nouveaux reperes dans des situatgmes comme difficiles ; qu’il s’agisse de
reperes concernant les soins, les traitements sunterventions chirurgicales, ou ceux
concernant les normes sociales habituelles. Aniare d’'un enfant autiste, en témoigne
lorsqu’elle raconte cet échange sur le forumJiayais posé la question de savoir si c’était
normal que la maitresse d’intégration m’écrive euge, en disant "Hugo a perturbé ma
classe". Parce qu'a un moment donné vous ne sdusp vous positionner, vous entendez
tellement de choses. On m’a dit : Mais attendeas voétes pas son éléve, elle n’a pas a vous
écrire en rouge. Il faut lui manifester ¢a, qu’elleus respecte, qu’elle ne vous écrive pas en
rouge. Et cet enfant qu’elle prend en intégratiait partie de sa classe. On ne dit pas "il

perturbe mes éleves.

Les pathologies choisies pour cette recherche destmaladies ou handicaps de longue
durée, qui demandent I'adaptation a un quotidigieement transformé. Pour les autistes, les
parents se retrouvent démunis pour accompagnerieuxeur enfant dans ses expériences
de vie, comme la visite d’'un médecin ou d’'un deefifa fréquentation de I'école (quand il
est scolarisé en milieu ordinaire) Denc, par le biais de ce forum, quand on est €licdité,
parce qu’ils ont des verrues, ou besoin de soindaiees, parce que pour eux ¢a Se passe
beaucoup moins facilement que pour les autressboanseillé déja, ou aller, qui demander,
comment les préparer explique Anita. Ces pathologies nécessitentgiéaurs des aides
financiéres et institutionnelles spécifiques poesquelles les forums sont une précieuse

source d’'information.

Les professionnels sur le réseau

La présence de professionnels sur le réseau favoois seulement I'apport de connaissances

pour les utilisateurs, mais aussi et finalementostirune coopération qui permet d'élargir

20



I'horizon des malades et de leur famille. Il s’ag la présence d’'un autre, qui lui-méme va
apprendre de leurs témoignages. La coopération plefessionnels avec les familles
d’autistes est une expérience ancienne des ageasiale familles, qui persiste sur les
réseaux sociaux.@e qui est tres intéressant, c’'est qu’il y a unaae entre professionnels
et parents. Sur cette liste il y a des orthophasistles instits, qui viennent chercher de I'info,
en disant "J'ai un enfant autiste dans ma clas&e,rjen, jai pas de doc, je suis toute seule.
Donc je me suis inscrite parce que je suis preneleseous les conseils, les documents, les

sites Internet”. C’est tres intéressangxplique Catherine.

Elle poursuit ainsi: &es parents arrivent & un niveau de connaissancelesihandicap
nettement supérieur, mais vraiment nettement seypéi celui des professionnels. Il y a
guand méme des professionnels qui viennent, quiswnbles, qui reconnaissent qu’ils n’ont
pas eu les formations, et la ¢ca se passe tres Ip@rce que ce sont des professionnels qui
disent aux parent "dites moi comment vous vivemnoent vous comprenez et je vais m’'en

servir". La, il y a une collaboratian»

Les professionnels présents sur le forum peuveatdds enseignants qui aident des meres
d’autistes dans leurs relations avec I'école, degchologues, des psychomotriciens, des
orthophonistes, parfois des médecins. Ces dersggasent néanmoins plus rares.

Des échanges plus ou moins structurés

Le mode d’organisation du réseau, c’est-a-direolgectifs posés a l'origine, les personnes
et/ou institutions qui I'ont crée€, ainsi que sesacteristiques, comme le degré d’ouverture ou
le mode de régulation, paraissent tres importaras 8’est déterminants, quant aux modalités

des échanges et a leur role.

Le degré d’ouverture du réseau est trés variabéel’ ddverture maximale qui caractérise un
réseau généraliste comme Doctissimo, ou il sufét demander une inscription pour
participer, au site trés fermé de Médicaliste @tiorivert aux seules personnes pressenties par
'AFH, en passant par Aidera-Yvelynes, réseau aagbfermé mais ouvert depuis quelque
temps aux parents d’enfants autistes du départermeritahoo Autisme, liste de discussion
spécialisée qui demande une inscription préaldlaesélection des participants est effectuée

directement par I'association créatrice du réseaundirectement par sa spécialisation méme.
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Pour s’inscrire & Yahoo Autisme, il faut en demari@itorisation par e-mail au modérateur.
Il s’agit donc d’'un groupe dit « semi-fermé », ddeguel les échanges ne peuvent étre vus
que par les personnes qui se sont préalablemerrités® Anita, qui fréquente ce groupe
depuis 6 ans, nous apprend que, passé le momdimgigiption, elle n’a pas eu d’autres
échanges avec ce modérateur, si ce n'est lesfrasesu elle I'a vu intervenir pour tempérer
certains messages sur le forum. La régulation deoltectif semble donc émaner du groupe
lui-méme plutdt que du modérateur. Les membresrdupg se retrouvant sur le réseau pour
partager des expériences similaires, un phénomerelasion se produit dés qu’un nouveau
visiteur intervient sur le forum, s’il n’a pas leéme profil que les autres Veila, donc on est

a peu prés tous avec des enfants de quelques josisi'a I'adolescence. Donc, c’est vrai
gue ca interpelle quand on a un internaute quixgren disant : "mon fils, il a 45 ans, je sais
pas ce qu’il va devenir apres moi". Voila, voustsemune bouffée d’angoissé.!.) En fait, il

n'y a pas une sélection en disant : "Vous, nont f@s que vous veniez sur notre forum! "
C’est nous-méme, quby(...) Et donc, c’est une solution automatique, quoi. eespnne, elle

a dit ce qu'elle avait a dire, et puis aprés, efle revient plus, hei»’. La liste Yahoo
Autisme rassemble des parents d’enfants autistepeywvent parler et étre scolarisés. Les

parents d’autiste classifiés « Asperger » vontdegder un autre forum.

A plusieurs reprises, nos interlocuteurs ont évodes forums dits « généralistes », en fait
Doctissimo, en les comparant aux sites associatifségulation les distingue fortement. Les
associations encadrent les échanges non seuleardatgrésence de modérateurs mais aussi,
et peut-étre surtout, par la présence de regld®bjectifs clairement énoncés. Les échanges
sur des sites non associatifs sont moins encadséisutionnellement, mais orientés par la
spécificité des participants et par la régulatiomplicite qu’ils exercent. Les participants se
« relachent plus », comme le dit une interlocutriee débats y sont parfois plus houleux que
sur les forums associatifs, mais I'agressivitégésbalement retenue.

Sur les sites spécialisés comme Yahoo Autisme eacadifs comme Aidera-Yvelines ou

Médicaliste, I'échange se fait clairement, chacwmmént son nom ou son prénom, alors

® C’est pourquoi nous préférons partir de ce siter goudier I'élaboration des régles sociales ssiréseaux de
santé plutét que de doctissimo.com qui, en étarfbrum ouvert, apparait comme un enchevétremenplaa
d’intéréts divers, pouvant émaner de l'industri@niaceutique, de l'institution médicale, des asgamis, des
patients eux-méme, sans qu'il soit vraiment pexdeites distinguer.

" Entretien avec Anita, 50 ans, mére d’un enfaris@ytusagére du groupe Yahoo Autisme, mené [€912300.
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gu’un site comme Doctissimo génére des contribgstammonymes« C’est étonnant parce que
comparé a des forums Doctissimo, je sais plus, aus vetrouvez des surnoms, la sur le
forum autisme les gens mettent leur noifCatherine).L’anonymat, parce qu'il préserve

l'auteur, favorise on le sait, I'expression imméelides pulsions.

Bref, la régulation sociale differe selon la natdtesite sur lequel on s’exprime, en fonction
des normes qui le caractérisentl’avantage de "autisme Yahoo" qui est nationaligtrgest
pas officiellement le forum d’une association ngusest completement libre, quand jai des
coups de gueule a passer c’est vrai que je vaipdsser de facon modérée sur AideraY pour
sensibiliser un peu mais je me libére complétersentautisme Yahoo. Je dis carrément ce
gue je pense puisque la, certains savent, parca goe époque j'étais non seulement sur
AideraY mais aussi sur Autisme France ou je prégib#éen que javais une casquette de
parent et en aucun cas mon discours ne pouvait.étrée n’étais pas porte parole d’'une
association surtoud (Catherine). Les différentes types de particgrgtselon que I'on parle
en son nom propre ou au nom d’une institution, reééoréseau sur lequel on s’exprime,

prennent une tonalité différente.
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ll. Une question de confiance

Créer du lien social sur Internet

L'utilisation des sites de santé renvoie a une emgie d’informations, mais aussi a une
recherche de contact social. C’est du reste cenqus venons de montrer. Il ne s’agit pas
seulement de s’informer sur la maladie, mais awtspeut étre avant tout, de trouver du
réconfort a travers les relations instantanées igempar Internet. Ici se révele sans doute un
caractere essentiel de I'expérience de la malaldiebesoin de trouver du lien social pour
supporter la souffrance de ce que l'on traversestantanéité des échanges sur le forum
permet de créer un sentiment de présence de I apireloit plus se comprendre comme un

soutien psychologique au malade, que comme unle @tdrnative au diagnostic meédical.

Pour les professionnels de santé, les réseauxusoda santé permettent d’accéder a une
réalité de I'expérience du malade, qui n’est gdeérant pas prise en compte par linstitution
meédicale : «Ce que jai trouvé, notamment par rapport au sitee forum Autisme, c’est de
comprendre exactement quelle est la vie de toupatesnts et leur planning. C’est vraiment
le point principal, ¢ca. Ce qu’on ne connait pasravers les cours, a travers les formations
diverses. L&, on est vraiment en plein dans leeri Si 'instant de la consultation en
cabinet suppose que l'on en reste généralementdisaours tres ciblé sur les symptémes,
assez technique, la facilité avec laquelle il estsible de se connecter a tout moment sur
Internet permet d’avoir un apercu du quotidien dtigmt. Le forum semble alors prendre
valeur de formation professionnelle, au sens asilun moyen pour le praticien de mieux
connaitre ses patients, ou du moins de les coerdifferemment que lors de la consultation

en cabinet.

Les échanges en réseaux apparaissent en effetnéqalue intimes que la consultation en
cabinet, comme si la mise a distance du corps gbgspermettait de se dévoiler avec plus
d’ostentation : Méme les patients que je regois qui sont directénsencernés peuvent,
notamment au début, avoir une certaine forme deepydie recul. Surtout s’ils ont déja fait

plusieurs démarches, s’ils ont eu plusieurs rendmrs ailleurs. Alors que sur un réseau du

8 Entretien avec Odile, orthophoniste, usager desauéx sociaux de santé Facebook Orthophonie, Yahoo
Autisme et Yahoo Asperger, mené le 19 juillet 2010.

24



type Yahoo ou Facebook, ils sont déja tellementsdenrs problémes que tout arrive,
vraiment, ils déversent leur sac de misere |4, atvent, ce sont des situations tres tres

lourdes, treés dramatiques

En méme temps, I'absence de confrontation physamtee le patient et le professionnel de
santé améne nécessairement la relation a se fphdesur des représentations mentales que
sur une connaissance tangible du corps de l'autr€’est pas plus riche, mais c’est plus
intense» observe cette orthophoniste, a propos de sesnmias en réseau avec des patients.
Ces représentations se caractérisent par leursitdermais aussi par leur fragilité, leur
potentielle instabilité, susceptibles qu’elles sal® reposer plus sur des représentations que
sur des perceptions de I'autre dans la globalitgoteétre.

On pourrait alors poser une hypothése : la maitpgeles outils technologiques permettent de
s’assurer sur la relation sociale induit peut &tne certaine méfiance a I'égard de l'autre,
comme si finalement, le réseau social constitu@ingrun moyen d’acces a l'autre, qu’une
meédiation permettant de se dissimuler. C’est dunsioe qui semble fréquent sur les réseaux

généralistes de type « Doctissimo ».

Un espace social ?

A supposer qu’lnternet soit un espace socialagis’sans aucun doute d’un espace social tout
a fait particulier puisqu’il se caractérise parbbBance de coprésence physique des
interlocuteurs. Cette particularité 'oppose a damsultation médicale, définie par I'Ordre des
médecins comme wne activité personnelle, qui s’exerce de persameersonne, voire de
corps a corps> (Convert, Demalilly, 2003). Daniel, 27 ans, justdinsi sa non fréquentation
des réseaux sociaux de santé en disarhternet, c’'est totalement l'inverse du corps au
départ. Puisque c’est uniquement de I'esprit, cl@sguement des données. On n’est plus la
physiquement. [...] Et ¢a, ca me gdne) Le médecin, il me voit moi, on parle de moi. On
parle pas d'une maladie. On parle d’'une maladie guei, j'ai. Donc, il I'interpreéte, il la
comprend, il 'analyse. Je suis pas sur la stafiséi de telle maladie par rapport au nombre
de personnes dans le monde qui ont eu cette makddiee corps biologique devient le
symbole de l'identité personnelle, par oppositiaxx aéseaux sociaux définis comme des

informations anonymes, des statistiques objectivkes lignes de code informatique...

° Entretien avec Daniel, 27 ans, proche de maladegm Vincennes le 30 juin 2010
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L’anonymat d’Internet suscite ainsi chez certaisagers de réseaux sociaux de santé une
mise en doute de l'identité des autres membrdse: probléme que j'ai avec ces forums, c’'est
gue je ne sais jamais qui parle, d’ou viennent fesssages : si c’est des malades, des

médecins, des entreprises... C'est ¢ca qui me g€ne

Le fait est que dans la gestion d'un réseau soe@atanté, il arrive que des responsables du
site soient amenés a écrire de faux messages fanuha : «On a lancé aussi des sujets de
discussion nous-mémes pour alimenter, parce que camme tout il faut alimenter, il faut
attirer les gens»'™. Cela arrive notamment au démarrage d'un forumsglee la structure
informatique est encore vide. Il s’agit donc denstier, voire de simuler une certaine activité
sociale pour donner le ton du forum, I'identitégilie, et inciter les visiteurs a intervenir a leur
tour : «Ce qu’on faisait a I'époqu@\B : dans les années 2002)est qu’on allait répondre
pour engager une discussion. Pas laisser en tositceagenre de messages sans réponse et
que ca soit la premiére chose qu’on voit : qu’olit go'il y a une réponse, un échange et une
prise en charge de cette détresse a ce momentid,|jaider a avancer. Et puis gu'il y ait un

autre témoignage de personne qui va mieux, et cegke choses™.

Cette simulation d’échanges sociaux ne répond @atpas qu’a des visées techniques de
bon fonctionnement du forum. On peut aussi y vaircbnstruction d’'une Histoire de
'association. Car, bien que les messages postaes forums soient instables, au sens ou ils
peuvent disparaitre d’'un moment a l'autre pouetell telle raison technique, ils peuvent tout
aussi bien rester affichés sur Internet pour uréalindéterminée. Il n'est d’ailleurs pas rare
de voir des messages survivre méme aprés la ferendtusite Internet qui les hébergeait.
C’est le probleme de I'archive numérique : sa dilitalapparait trés ambigué. Les utilisateurs
d’Internet ont en effet rarement un contrdle sudéwenir de leurs écrits en ligne. Méme
effacée, une phrase écrite sur un forum peut rgissam détour d’un moteur de recherche,
sans que I'on puisse en connaitre la raison. Btrpas non plus certain que les modérateurs
des forums eux-mémes aient un contrdle sur cedigngspuisque des échanges sur un forum
peuvent étre copiés ailleurs, réutilisés sur démusites... Il s’agit donc d’étre extrémement

vigilant sur le contenu de ce que I'on publie.

10 Conversation informelle avec Claire Sophie, 29 ansche de malade, 12/08/2010
™ Entretien Antoine, 26/07/2010
12 Entretien Damien, 26/07/2010
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Cette incertitude temporelle, entre immédiatetaw@tbilité, peut donc aussi expliquer le
souci, chez les modérateurs d’'un réseau socialhgtta une association, de veiller a la tenue
générale des échanges postés sur le forum. Il ennjaintement de I'identité du forum et de
celle de I'association qui le supporte, car la miéendes relations sociales dépasse alors les
seuls souvenirs que peuvent en garder les conssigmersonnelles. Ces relations sociales
sont en quelque sorte réifiées par la techniqiieshékes et consultables a tout moment dans
les archives du forufii Dés lors, I'Histoire de I'association peut émstiumentalisée par les
responsables du forum : objectivée, elle ouvre émentemps la possibilité d’'une maitrise,
d’'une réécriture. Et I'identité du forum ne dépguds exclusivement des relations qui s’y

nouent, mais aussi des stratégies appliquées pgestonnaires.

On aurait alors affaire a des espaces sociaux isésuiordonnés, facilitant I'échange a un
point tel qu’on pourrait se demander s’ils ne ramht pas finalement impossible toute
rencontre avec l'autre. La «rencontre » peut secewir en effet comme un élément
incalculable, si on tente de réduire cette insé&éjron supprime la rencontre elle-méme,
c’est-a-dire I'acceptation que quelqu’un entre dansre vie, et quelqu'un au complet
(Badiou, 2010).

Les réseaux sociaux de santé doivent-ils en ce &eaonsidérés comme des simulations
d’espaces sociaux ? La réponse n’est évidemmerdi gasple. On ne peut en effet nier qu'il
y ait bel et bien une activité sociale sur cesrfsuCar, paradoxalement, il faut aussi prendre
en compte le caractére intime de ce qui est éch&®ée point de vue, le cadre associatif et
la modération du forum apparaissent comme autampratections face a la vulnérabilité de
'usager qui s’expose en ligne. Ce probléeme serbia spécifigue aux réseaux sociaux,
encore plus lorsqu’il s’agit de santé : les écharggmt souvent intimes, tres personnels, mais
demeurent tout de méme a la vue de tous, et fart de ce fait I'objet d’un contrdle intensif

de la part des modérateurs. On peut dés lors phgpothése que c’est justement parce que

3 Nous renvoyons ici implicitement & la notion deadre social de la mémoire » développée par Maurice
Halbwachs. C’est I'idée que les souvenirs que ravasis dépendent de nos relations sociales. On seus&ent
que de ce qui nous est mis en présence par leddiais relation sociale a une personne ou a urt ¢lejdivre
d’enfance, par exemple, peut faire ressurgir desa®ns oubliées du passé...). Avec les réseauaisqat les
« archives numeériques » que constituent les trdessconversations échangées sur les forums, onppsat
I'hypothése que la trace écrite matérielle, obygatipar la technique, subsiste au dela du sougerit’on s’en
fait. Ce n’est en soi pas une nouveauté, puisqueatz a toujours existé : Halbwachs distingueidasrace
matérielle, objective et le souvenir subjectif isiinos relations sociales. Ce qui est nouveau ldangseaux
sociaux sur Internet, c’est que la trace deviesblavenir : les relations se déploient essentig@t@nsous forme
écrite. Quelle autre mémoire reste-t-il donc deussges que celle de 'archive ? C’est 'une desstijons qui
fait I'enjeu des débats sur I'archive numérique.
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ces réseaux sociaux sont modeérés, surveillés piter éoute réponse blessante, tout incident,
que les usagers se permettent si facilement d'gsepleur intimité. Il s’agit alors d’étudier

plus précisément les modes de régulation des slitdalsur les réseaux sociaux de santé.

Des échanges régulés par les institutions de santé

Les échanges entre patients et médecins sont sgganiéin certain nombre de regles mises en
avant par la commission de I'Ordre des médecinisg\wers le « code de déontologie pour les
relations patients-médecins sur le net », édictd' palre des médecins en 2000 et mis a jour
en octobre 2008. L'une des principales injonctiadseessées aux médecins et professionnels
de santé qui utilisent ces sites Internet est ele ®nir a un rble de conseil : ne pas donner de
diagnostic en ligne car la mise a distance et hgnmat du réseau portent préjudice au
jugement scientifigue. Une orthophoniste qui abihade depuis quelques années de poster
des commentaires sur des groupes Yahoo Autismesperger, applique cette regle 1l «
s’agit de guider aussi un petit peu leurs démarctiass leur recherche d’'un diagnostic.
Evidemment pas de leur donner un diagnostic, enomi®s sur un forun»'*. L'institution
médicale reste donc I'espace de référence pouogirer sur sa maladie :Ikfaut bien faire

la différence entre tout ce qui releve du secretlioa et Facebook, ou I'on ne peut parler

gue de généralités.

D’autres recommandations de I'Ordre des médecmsnte la transparence de l'identité du
médecin, ne sont en revanche pas toujours apptgdés lors que les échanges se déploient
sur des réseaux sociaux de santé, et non pas s#ileur des sites d’informations médicales.
Sur le site d’information médicale Atoute.org, leddeur Dominique Dupagne, fondateur du
site, apparait sans ambiguité sous son vrai noat, s& photo, y compris dans les échanges
sur les forums, puisqu’il y joue aussi le réle dedérateur. Il représente I'institution médicale
en sanctionnant les excés de langage, en veillanéspect de la charte d’utilisation du site.
Mais sur un réseau social comme Yahoo Autismethiaphoniste Odile, si elle se pose
d’'emblée comme une professionntlleapable de conseiller et d’orienter des patients o
proches de patients, n’estime pas pour autant saicesde dévoiler totalement son identité :

1 Entretien avec Odile.

15 « Les gens dailleurs du forum, les participants, tnaétent comme une professionnelle et pas commebneem
du forum, en tant que parent, par exemple. La déhmest assez claire, hein, dans ce forum. D’autéund
gu’on est peu de professionnels a intervenir, diégisont quand méme assez vite repérés. Comme aarie,
Non, non, c’est pas une démarche que jaurais. tQdas mon role, en plus. Ecouter la détresse, Maiis en
tant que professionnelle, pas en tant qu’amie.
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« Parfois, ils (les usagers du forum) ont un psewmmme moi d’ailleurs, sur Yahoo, je ne
vais pas donner mon nom. Sur Facebook, il y a nam, mais il n’y a pas de relation de
patient & professionnei'®. C’est que I'éthique du secret médical impliquesaul’éviter de
révéler a d’éventuels patients que I'on renconirasra le Net qu’on les a eus en consultation

dans son cabinet.

Cette différence d’application des regles entressifinformation médicale et réseaux sociaux
de santé révele déja quelque chose de la sépagatiom institution meédicale et collectifs de
patients. D’'un c6té, nous avons des regles emat@nitOrdre des médecins, ou du code
HON, validé par la Haute Autorité de Santé, c’edir@ de l'institution médicale. Et de
'autre, nous avons des regles qui semblent plsg6fonder sur des échanges en réseaux,

émanant de collectifs sociaux.

Il semble en effet qu’'on puisse a certains égaatiepde « collectifs » pour caractériser les
membres qui échangent régulierement sur un mémenfdca difficulté demeure cependant
de faire la part des choses entre le cadre as$apigtsous-tend nombre de forums et les
sociabilités spécifiques au réseau Internet. Leparsables de « Jeunes Solidarité Cancer »
emploient par exemple a plusieurs reprises le tedme< communauté » pour parler des
sociabilités entre leurs membresJe<xme souviens d’une tres jeune fille qui n’alfgs bien.
Donc tous les jours, les gens venaient s’enquégirsd santé, de son état, de son moral,
jusqu’au bout, parce que celle a qui je pense emiqudier a fini par décéder. Mais apres,
tous ceux qui l'avaient soutenue ont continué asneautenir aussi. Donc, la, on peut
vraiment parler de "communauté™’. Mais il s’agit ici d’'une association, qui a aupar
moments fait en sorte de fédérer physiquement sesbmes en dehors d’Internet, notamment
lors d'une sortie a Eurodisney, ou par la mise kg sans grand succes cependant, d'un
rendez-vous mensuel de rencontres au local deotegson. Ce genre d’initiatives participe

d’une historicité des relations, contribue a coidsolles liens.

Mais il n'empéche que les sociabilités entre usagetportent aussi leurs propres régles qui
contribuent a constituer I'identité du collectif.e8t ainsi que I'on assiste a I'élaboration d’'un

savoir informel a travers les informations échasgées expériences partagées. Ces échanges

18 Entretien avec Odile.
17 Entretien Damien, bénévole a I'association Je@udislarité Cancer, mené le 26/07/2010.
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en réseau ont leur part d’autonomie : ils ne sast gntierement déterminés par les intéréts

politiques des structures institutionnelles ou eisdives.

Les réseaux sociaux de santé : des pratiques comnauaires ?

On trouve souvent dans les discours des respossaBociatifs et des concepteurs de
réseaux sociaux de santé le terme « communautaCe >mot désigne alors des relations
sociales intenses gouvernées, chez lindividu, yarfort sentiment d’intégration, qui lui
permet de rompre avec l'isolement de la maladie. facon plus pragmatique, le terme
« communauté » caractérise également des indiypdussuivant des objectifs communs :
«La démarche communautaire consiste a s'investic awe groupe de personnes unies par
une méme problématique et un méme désir d’actionofinmunauté) pour que ces personnes
agissent sur leur environnement et/ou sur leur arg@tion interne pour trouver des solutions
aux problemes qu’elles rencontrent ou pour amétideur quotidien en regard de la

problématique identifiée (Rojas Castro, Le Gall, Jablonski, 2009).

Dans cette perspective, la communauté apparait eoonrmmoyen pour atteindre une fin ;
mais ce moyen favorise la encore de forts sentsnéiappartenance sociale. C’est pourquoi
ce terme renvoie aussi, bien souvent, a des disqualitiques mettant en scéne la parole
dynamique du collectif face aux lois figées degitimsons. La communauté du réseau social
devient par exemple une alternative aux contraidéssregles institutionnelles, un moyen de
niveler les différences sociales, d’'introduire ¢kegalité dans la relation patient-médecin :
«On arrive a étre dans une meédecine ou une santécpmative ou finalement tous les
acteurs, que ce soient les malades, mais aussnéecins, ou d’'autres professionnels de
santé, voire méme l'industrie : tout le monde v& €ontributif par rapport a des objectifs

qu’on souhaite atteindre dans la samt&,

La notion de communauté renvoie peut étre autant jagement idéologique qu’a une réalité
instituée. Chez Tonnies, I'un des fondateurs duwcepha travers son liviEommunauté et
sociétéparu en 1887, la communauté révele un caractéepequi® : «Tout ce qui est confiant,
intime, vivant exclusivement ensemble est compnsre la vie en communautéla société

est ce qui est public ; elle est le monde ; onrgeve au contraire en communauté avec les

18 Anne, Responsable Communication de I'associati@mgois Aupetit contre la maladie de Crohn et iae
colite hémorragique.
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siens depuis la naissance ... On met l'adolescergaede contre la mauvaise société, mais

AN

I'expression "mauvaise communauté” sonne commeamteadiction» (Tonnies, 2010). Par
sa dimension utopique, idéale, le terme de « conanén» qualifie des phénoménes sociaux

tres hétérogenes.

La polysémie du mot « communauté » a été souligraéeCherry Schrecker dans un livre
d’analyse conceptuelle, dans la tradition de laotogie anglo-saxonne (Schrecker, 2006).
Cherry Shrecker met ainsi en exergue une citatoKeywordsde Raymond Williams, qui
insiste sur la part idéologique du terme Cemmunauté peut étre le mot chaleureux et
persuasif pour décrire un ensemble de relationstaries, ou le mot chaleureux et persuasif
pour décrire un ensemble de relations alternativ@s.qui est le plus important peut étre, est
gu'a I'encontre de tous les autres termes décrivbmtganisation sociale (Etat, nation,
société, etc.), il semble qu’il ne soit jamaisiséilde maniere défavorable et que I'on ne le
distingue jamais d’'un autre terme a connotationifpas, ni qu’on l'utilise en opposition & un

terme de cette natuse

Mais le mot « communauté » peut tout aussi bieng’&$t plus surprenant, désigner la
« coquille vide » des réseaux sociaux, leur interfanformatique, avant qu’ils ne fassent
I'objet d’'usages et de pratiques. C’est en effetjgeressort des discours de concepteurs de
réseaux sociaux qui semblent vouloir dire qu’ilasierpossible de « construire » de la
communauté grace a une certaine interface infoguwati « communautaire », dite
«communauté virtuelle, favorisant la mise en contack 1l faudra vérifier par la suite si
cette dynamique génere un sentiment d’appartenangge communauté bien réelle pour les
participants », écrivent par exemple les concepteurs de Ser@eefose alors une autre
guestion : ce type de forum, ou les médiations sseentiellement techniques, relevant des
gualités du logiciel, ne risque-t-il pas de renéwrdparadoxalement) l'isolement de la
personne qui l'utilise ? Celle-ci devient alors individu face a d'autres individus, la

communauté étant essentiellement une coquille igeén

Or, la communauté n’est-elle pas censée étre diréae I'expérience vécue ? Qu'il s'agisse
d’une réalité sociale ou d’'un sentiment aux fondetsédéologiques, cette notion devrait se
rapporter essentiellement aux usages et a la fdooh 'usager caractérise ses relations

sociales. A l'inverse, la conception « techniciennge la communauté pourrait étre le fruit
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d’'un amalgame entre le fonctionnement techniquéadmmmunication et ses significations
sociales. Pourtant, Claude Shannon, lorsqu’il fdamsa théorie mathématique de la
communication, ne prétendit jamais qu’elle perniettéexpliquer les relations sociales.
Ingénieur a la compagnie américaine de Télécommatiaits Bell, il proposa en 1947 un
modele de la communication qui reposait sur un eeh&es simple : elle dépendait de la
bonne qualité du signal entre un émetteur et uaeptéar. Si ces critéres techniques étaient
respectés, on pouvait parler de bonne communicéfbannon 1948).

Ce modele est devenu un des principes de basecdadaption des nouvelles technologies de
linformation et de la communication, puisqu’il posles conditions minimales et
indispensables de bon fonctionnement de ces teofjiesl Mais il présente des limites
evidentes, dés que I'on tente de I'appliquer paractériser des relations sociales. Or, c’est
pourtant bien ce que I'on observe par exemple swelbook, lorsqu’une simple prise de
contact entre usagers, est qualifiée par le teramiw. Ou encore, pour revenir a notre sujet,
par cet usage immodéré du terme « communautaicp ges réseaux sociaux qui en sont

encore au stade de la conception.

Certes, de tels termes quelque peu excessifs suttire a ranger du coté du discours
« marketing » ou publicitaire. Il n'empéche qu’gsuvent aussi avoir une influence sur les
usages posteriori Nous avons rencontré des militants associatifiestpatients qui tenaient

ce méme discours de réseaux sociaux « communautaireomme si finalement, le fait que

ces sites soient communautaires devenait de I'ahdreonstat objectif, et qu’il ne restait plus,

pour I'usager, qu’a se positionner par rapportttea@alité.

S’identifier a la maladie

Le probleme de lintégration du patient au « sibdenmunautaire » souleve alors la question
du rapport que le malade entretient avec sa malad@nment celle-ci apparait-elle
constitutive ou non de son identité ? Pour Frédérigtteinte d’'un cancer du sein, la maladie
n'est qu’une ¢arenthése> dans sa vie. C’est pourquoi elle ne fréquente pa trés peu, les
réseaux sociaux de santé. C’est également powr r@son qu’elle ne souhaite pas nouer de
relations durables avec la plupart des membrekad&laison des patientsa Saint-Cloud,
structure associative d’accompagnement des persaitentes de cancer, dans laquelle elle

suit quelques ateliers d’écriture ou de relaxatiarnC’est peut étre des personnes avec
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lesquelles je resterai en relation plus tard. J@oute. J’en doute parce que quelque part,
j'aimerais refermer cette parenthés&. C'est ici une question de temporalité de la mialad
«Vous savez, je pense que ce qui renforce notre noaute, c’'est qu'on est dans le cadre
d’une maladie chronique. En gros, on va passeret@at vie avec une maladi& explique la
responsable d’'une association contre la MaladieCd#hn. Les pathologies longues, les
récidives, les handicaps inscrivent plus naturedieimle patient dans des pratiques

communautaires.

Emergent ainsi parfois des pratiques culturelles,népnt rien a voir avec la maladie :Qn

ne parle pas de nos petits bobos. On va plutétepaté la derniére expo qu’on a vue. Comme
quoi, ce n'est pas forcément que des échanges ausdié’. Mais il peut s’agir aussi
d’échanges sur des détails pratiques, qui permettenmieux vivre au quotidien : des
rencontres avec un perruquier ou un spécialistmaguillage sont organisées par exemple a
La Maison des patientpour des femmes atteintes de cancers. Par é&étsmicommuns, ce
partage de mémes expériences, certains maladeenterdd témoigner de sentiments
communautaires a I'égard de ceux qui souffrentrdémes symptdmes :Je pense que les
seules personnes qui peuvent vraiment ressentiné@ses choses ou comprendre des choses
qui peuvent paraitre bizarres, ce sont les genssqut dans la méme situatiof’. Dans ce
cadre, associations et réseaux sociaux de santétsuret apparaissent complémentaires : ils
sont des outils de mise en relation de patienttageant une méme identité sociale. Le
patient, acceptant de se considérer comme membreadllectif, peut alors plus facilement

intégrer une structure sociale plus ou moins canremte.

Mais encore faut-il assumer ici la maladie commiéi@antégrante de son identité. Lorsque ce
n'est pas le cas, les autres patients apparaisséniédiablement comme des étrangers,
appartenant a un monde — le monde de la maladient @h ne souhaite surtout pas se
revendiquer. Les structures associatives et lesaugssociaux de santé, censés accueillir des
communautés de malades, peuvent aussi étre pesguse des structures extérieures, aux
enjeux éloignés de ceux qui mobilisent et inténesBmdividu. Pour Anita, les associations
de patients apparaissent comme desaghines de guerre politiques, dans lesquelles il

demeure difficile pour le patient de s’exprimed&ntrer en relation avec les autres, méme si

19 Frédérique, 50 ans, atteinte d’un cancer du sein.

2 Anne.

21 Laure-Emmanuelle, 47 ans, atteinte d’un canceseitu
22 | aure-Emmanuelle.

33



ces associations demeurent, depuis les Etats Géndemla Santé de 2002, les principaux
porte-paroles des malades face a linstitution cadi: «Quand jai appelé I'association,
c’est que vraiment, j'étais au bord du gouffre, coenje vous disais tout a I’heure. J'arrivais

en larmes au travail, j'en pouvais plus. Voila, faj fait appel a eux?>.

Ce décalage potentiel entre les associations gidients peut s’expliquer par la proximité
des relations gu’entretiennent souvent les insEm@ssociatives avec l'institution médicale.
La distance que le patient peut éprouver a I'égdrd’association censée le représenter
favorise alors une distinction entre une perceptitiiitariste de la personne, « morcelée » en
plusieurs symptébmes, pathologies, problemes augquefrespondrait a chaque fois la
recherche d’'une solution; et «I'étre entier » guotidien. Car méme si le théme de
« l'individu morcelé » apparait surtout dans leiiques adressées a l'institution médiéale
ne peut-on pas envisager le méme reproche engeasdeciations, lorsqu’elles tendent a faire
valoir uniguement certaines caractéristiques getaonne (a savoir sa maladie), pour en faire
un objet de lutte politique ? On observe alors iatuls entre les fonctions de I'association (se

battre pour obtenir des droits, se soutenir), efumevit la personne au quotidien.

C’est I'une des raisons pour lesquelles des agsmtsacomme Aides ou Jeunes Solidarité
Cancer se sont dotées de réseaux sociaux de sartéesnet. Il s’agit de pallier les risques

de mise a distance du patient a I'égard des lytagiques dans lesquelles s’investit

'association. Le souci d'information et de « trpasence » se double d'une volonté de
renforcer le sentiment d’appartenance de l'adhér€at les réseaux sociaux de santé ont
précisément pour vocation de permettre au maladgedm®nnecter & tout moment, et donc,
d’étre en quelque sorte accompagné socialementatidagn, sans passer par aucune autre
meédiation que celle du modérateur. lls se présaietarainsi comme l'alternative souhaitée et
désirée par les malades pour résorber les distanséassquent de les séparer des structures

institutionnelles.

S’identifier comme malade ne suppose toutefois pasessairement de se sentir partie

intégrante de communautés, surtout lorsque celles-@éploient sur Internet. D’'une part,

% Anita, mére d’un enfant autiste.

24 «On a I'impression d'étre traité par bouts, on n'agl'impression d’étre un étre entier, on a I'impsion
d’'étre soigné organe par orgarfe.) L’h6pital est trés bien organisé, je ne sais pasliguest la solution, mais
on est un numéro, et on est un foie plus ceci, @& On n'est pas un étre entier.Laure-Emmanuelle, 47
ans.
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'expérience de la maladie suppose malheureusemoeidurs une part de souffrance et
d’isolement incommunicable : @n est trés seul, quand on a un cancer. Moi jevteogu’on

est trés seul. Méme si on a des proches qui sompr@hensifs et soutenants, ils ne sont pas a
votre place #°. D'autre part, les usages des réseaux sociauamté semblent souvent, au
premier abord, mettre le visiteur a distance dees’y passe. Laure-Emmanuelle a ainsi

passé deux ans a consulter les forums duvsite.guerir.orgsans oser intervenir. Anita a

également mis du temps avant de publier des messagele groupe Yahoo Autisme,
prétextant qu’elle n'avait pas le niveau, par rapp®d certaines grosses tétes qui

fréquentaient le foruff.

Cette timidité, cette pudeur, peuvent s’expliquar fa notion de « culture objective » telle
gue Simmel la développait déja en 1903, dans seai esLes grandes villes et la vie de
l'esprit ». Il y suggere que I'esprit des grandédkes aurait cette influence sur l'individu de
porter atteinte a sa « culture subjective », cé&glire a I'ensemble des perceptions qui
nourrissent sa vision du monde, le sens qu’il dasune choses et sa fagcon de se positionner
par rapport a elle. Par I'avalanche des manifestatextérieures et objectives, informations,
sorties culturelles, documentations de toutes softi@dividu peinerait tout simplement a
trouver sa place, son point de vue, sa « musigi&mmel, 1989). Les réseaux sociaux de
santé apparaissent en ce sens comme des prodgigteleulture urbaine de la surabondance
d'informations, avec le risque permanent pour tgsale se trouver noye, de ne pas trouver
sa place. Ce qui explique peut étre d’ailleurs daessité de fonder des « communautés »,

pour s'assurer qu'on a bien un espace a soi daoséan d’informations objectives.

Des cadres régulateurs

Dans la pratique, le caractére « communautaires»régeaux sociaux de santé est d’autant
plus a nuancer, qu’il ne recouvre finalement qu’'geegainemise en ordredes pathologies
(pour des réseaux généralistes comme Doctissimiojles sujets de discussion (présentés le
plus souvent sous la forme d'une grille de classgnuans la plupart des forums). A

l'intérieur de ces catégories, des visiteurs peticertes se trouver des intéréts communs et

% Laure-Emmanuelle.

% «La dessus, je me sous-estime. Parce qu'il y a éesopnes sur le forum qui ont certainement un degré
d’instruction bien plus haut que le mien, et qusett les choses avec tellement... voila, une phlesenots
qgu’il faut. Et moi, je me sous-estime par rappogtaa J'ai peur de m’étendre, de trop en dire, vaagez. Parce
gu’il y a des tétes sur le forum, alors je leurske le soin de faire ¢a. Moi, voila, je suis plude.parle avec mes
tripes.» : Anita.
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éprouver des sentiments d’appartenance forts aiggrtollectifs. Mais il faut souligner que
de tels sentiments sont sans doute le fruit d’awail, ou d’'une recherche d’identification de
la part de I'individu pour se reconnaitre dansetelll telle structure sociale £k puis j’ai fini
par tomber sur des articles ol j'ai eu vraiment iendte réagir. A un moment donné, vous
vous reconnaissez dans quelgqu’un, donc ce n'étmtpour partager de l'info, c’est qu'elle
disait des choses que javais tellement ressemiesméme», dit Laure-Emmanuelle pour
expliquer ce qui I'a poussée & intervenir sur tesrhs aprés deux ans de siléfice

A l'opposé, Daniel, qui n’a jamais éprouvé le désite besoin de fréquenter réguliérement
des réseaux sociaux de santé, n'a pu percevoitegoaractére anonyme et objectif de ces
sites : ¥our moi, ce serait horrible d’aller sur un trucedaper "Forum de santé" dans la
catégorie "Santé des personnes agees", puis dedans-categorie "Cancer”, puis dans
"Cancer", sous-catégorie "Cancer du poumon”, puaglla sous-catégorie "Cancer du
poumon sévere", la de me mettre sur le forum, derenen pseudo "Daniel 1376", et de dire :
"Voila, jai un Cancer du poumon sévére avec mésestmachin truc, pourriez-vous me
renseigner ?"; "Oui, moi, ma meére est morte de ;c&ui, moi, j’en suis sorti, mais ¢a
marche plus du tout, je suis la avec des béquétetes respirateurs...”, etc. Et tu commences

a en parler, machin truc. Cette recherche 13, jértauve extrémement glauque, quof?.»

Les réseaux sociaux de santé apparaissent alommeal®s structures, des cadres techniques
plutbét que comme des espaces sociaux vivants,gsathét multiples interactions ; en ce qu’ils
présentent, d’'une part, une quantité importanteéevtsop importante, d’informations, et
d’autre part, surtout, en ce qu’ils apparaissengréaout éloignés du rapport personnel que
le malade entretient avec sa maladieC’&tait tellement foisonnant, ¢ca partait tellemémis
azimuts que ca m’a effrayé, parce que je me stis"Moi je ne vis pas ma maladie comme
elles. Je ne me pose pas les questions qu’ellpesant. Et je m’en pose suffisamment, c’est
peut étre pas la peine que jaille me poser cetle®lles se posent, quoi'. Donc, je n’ai

jamais eu d'intérét pour les sujets évoqués dam$drims que j'ai pu consultef®.

2" Laure-Emmanuelle.
2 Daniel, 27 ans, proche de malade.
2 Frédérique, 50 ans, atteinte d’un cancer du sein.
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[1l. Associations et réseaux sociaux

Si les échanges ne sont pas entierement strugbarétes institutions, qu’elles soient des
organisations de santé ou des associations, éssassociatifs sont nombreux, qui continuent
et appuient l'investissement des associations teursactivité d’acteur social et politique

intervenant dans les politiques de santé.

Les associations jouent un role prépondérant daxeinaine de la santé, de fagon générale.
Si I'on prend l'autisme, on voit qu'en France c'dsissociation Autisme France créée en
1989 qui va transformer les pratiques en cours, yepnpposant fortement (Hochmann, 2009).
Elle met I'accent sur le droit au diagnostic, alliéation, a I'information et a la « réparation
du "sur handicap" causé par des prises en chargkegtient pour inadéquates » (Hochmann
2009). Elle contribue d’ailleurs, a l'instar de quai s’est passé aux USA, a faire prévaloir une
conception neurobiologique de l'autisme sur l'aghe psychothérapeutique et tout
particulierement sur l'approche psychanalytique.esC’ en définitive I'activité des
associations qui alerte en 1994 le ministre ddairss Sociales Simone Veil. Elle demande
trois rapports, dont le premier fait état des itingtes diagnostiques et étiologiquesairsi

gue de la difficulté a établir, autrement que par wague consensus, une évaluation du
nombre de personnes concernées ainsi que la \@lidigs traitements qui leur étaient
proposés. Le deuxiéme montrait les insuffisancedishositif de soins et de prise en charge
éducatives consacrés aux enfants et aux adolescen{slochmann, 2009). Grace a l'activité
des associations, des places sont créées pourtistes, notamment des possibilités nouvelles
de scolarisation en milieu ordinaire, ainsi que destres de ressources régionaux pour les
usagers et les chercheurs. De la méme facon lesiaissns de malades du Sida ou du Cancer
ont eu un réle important, comme nous le verrons fin, et sont a l'origine de forums, de

listes de discussions ou autres réseaux sociaurtsunet.

Les associations développent des supports de disouafin d’instaurer un dialogue avec et
entre leurs adhérents, aux niveaux national, réion local. Mais les moyens nécessaires ne
sont pas toujours mobilisables. La fédération fasse Sésame Autisme a par exemple

récemment dd fermer le réseau social affilié astaninternet, faute de budget pour pouvoir
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rémunérer un modérateur. Or la modération estnséloe des responsablesnécessaire

pour préserver I'éthique de notre association qéité reconnue d'utilité publique®.

Compléter I'activité des institutions et/ou s’affimer face a elles

Les associations peuvent utiliser les forums conime de recrutement. Elles repérent les
personnes actives et les contactent. Certaines wiiigter le forum pour augmenter leur
visibilité, faire de la communication, ce qui peonduire a un rejet de la part des internautes.
Leur apparition sur des sites non-associatifs paattres mal vécue :Adors par exemple il y
avait une association qui parasitait complétementighne Yahoo, ce qui fait qu’il y a
beaucoup moins de messages gqu’avant parce qu’am poéeivait plus. Parce que c’était
agressif, c’était de la haine, c’était "on est legilleurs » (Catherine). Il semble néanmoins
gue la plupart du temps, forums et listes de d&ons soient créés spécifiguement par les
associations afin de relayer leur action et de oreef le contact avec les personnes

concernées.

C’est I'absence totale d’appui institutionnel ganvoie les jeunes cancéreux a leur solitude
lorsqu’ils quittent I'hopital. Le forum de I'ass@tion Jeunes Solidarité Cancer a été concgu
afin de combler cette absence de prise en chameodtinuer I'échange et d’offrir une
possibilité d’écoute lors du retour au domicilesltéseaux sociaux peuvent donc étre comme
un prolongement de I'action institutionnelle. Maipeuvent aussi servir de recours contre ces
méme institutions, témoignant du désarroi des pme® qui se sentent démunies et
impuissantes devant le pouvoir de I'institutionVVeus vous sentez vraiment rien, vous n'étes
gue maman, vous n'avez pas votre mot a dire, pgueec’est le corps enseignant, parce que
c’est le corps médical, parce que c'est déja biem,accepte déja votre fils au centre de
loisirs, "quel privilege ! ", et puis voila (Anita).

Le rapport a linstitution peut étre plus violergtinsi que la réaction qu’il suscite. Les
échanges sur le forum sont alors vécus comme dearg un moyen de retrouver une place.
Anita témoigne de la premiére rencontre entre @umpsychiatre et son fils autiste Ekelle
me l'a pris comme si elle me l'arrachait des brasiple mettre hors de danger, moi je l'ai
pris comme ¢a, et ca m’a semblé trés tres lourdaed été notre premiere rencontre, quoi. Et

c’est pour ¢a, je vous dis, que les forums nousepyent a nous réapproprier nos enfants,

30 Entretien mené le 19/10/2010.
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nos droits». La participation aux forums donne de l'auton®mi du pouvoir. L'appui de la
parole des autres donne le courage de prendre dé@siaths malgré les avis contraires

émanant des institutions.

Engagement et solidarité

Pour certains, l'association est considérée comme sorte de prestataire de service,
prestataire dont il ne faut du reste pas abusautaht que la relation avec I'association parait
symétrique, nécessitant en retour des remerciemendts suis toujours adhérente, je paye, je
veux vraiment faire quelque chose. Je sais queasnent il y a une grosse merde, je peux les
appeler. Mais voila, c’est en dernier recours. Afréous les conseils pratiques, tout ¢a, le
forum, ils n'attendent pas de retour. Vous parz@u forum pendant 6 mois, un an, parce
gue voila, c’est quotidien> (Anita). Ce point de vue est confirmé par unepoesable
d’association pour parents d’autistes, et semblegicpieérement s’appliquer aux jeunes
parents. Selon certains interlocuteurs, dans leatlende I'autisme, l'utilisation des réseaux
sociaux conduirait méme a un déclin de I'adhésiansdles associations, les internautes
devenant des consommateurs plus que des partigipamnte lutte collective orientée vers un

but commun.

Mais ce point de vue ne peut étre généralisé. Bautres, le site d’échange est un véritable
outil qui compléte et enrichit 'action associativevec les réseaux sociaux il semble que les
associations renforcent leur capacité d’agir pamiger les manques institutionnels. Ainsi

les jeunes cancéreux sont soutenus au moment dellsugrande solitude, lorsqu’ils quittent

'hopital, qu’il n’y a plus aucune institution poues aider. Les associations sur I'autisme
renforcent la diffusion de leurs méthodes et owiédducation a travers le réseau, comblant,
semble-t-il, le manque de spécialisation dans &esye éducatif normal et dans l'aide aux
parents. Catherine a par exemple développé un egpdant sur le site de I'association, afin

d’expliquer l'autisme, ce qui manquait a I'époq@=tte information a été reprise jusqu’au

Canada. On voit donc une articulation entre sitésriet et réseaux sociaux, qu’'on pourra
explorer plus avant. Les réseaux sociaux sont e&sources directes ou indirectes pour les
associations, ils démultiplient les capacités diinfation et d’action des associations. Les
membres d’association discutent aussi sur des @itesrts (qui peuvent étre créés par des
militants associatifs). Ces derniers étendent éssipilités de discussions au grand public, la

dimension institutionnelle étant alors moins coigimante.
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Il serait important de prendre le temps d’analysleis avant le type de participation aux
réseaux sociaux en regard de I'engagement patiicizar indéniablement, ces réseaux
introduisent un changement dans les possibilitésedeontre, de partage, d’aide pour les
personnes qui se sentent isolées, renforcant,amlagu peut-étre parfois se substituant aux
associations. L'engagement sur Internet n’a rignidavec I'engagement associatif, puisqu’il
permet de consulter des messages sans participde participer de loin en loin. Par ailleurs
la participation peut-étre anonyme. La participatisur le réseau favorise donc un

engagement faible et volatile, ce que I'on saitlal& des questions de santé.

L’engagement militant peut se traduire par desoastipolitiques visant a impliquer les
institutions dans la lutte pour améliorer I'éducatila prise en charge, voire la reconnaissance
du handicap ou de la maladie. Ici encore la sibmagst contrastée : certains forums sont
utilisés par des militants, comme outil pour lenformation et leur mobilisation, d’autres sont
étrangers a toute action politique ou associafivautres encore, comme Médicaliste, servent

de support et de relais a I'action collective.

Des régles structurantes

Certaines associations décident, au lancementudesike de discussion, de cadrer trés, voire
trop fortement les échanges, en affectant un de lmembres au role de modérateur, et en lui
demandant d’effectuer le contrble des échangest aanvrir I'accés au forum : Rendant

un moment j'ai di modérer mais c’est trés tres dbu’est mon ancien président qui m’avait
demandé de le faire. Les messages ne passaiemeqgiois que je les avais lusnous dit
Catherine & propos du site Aidera-Yvelines. De &ma facon le site de I'association Jeunes
Solidarité Cancer a vu les échanges blogués ptypeede choix. A I'opposé, kes forums
peuvent étre tres graves parce qu’il peut y avaussa des gens qui se font lyncher
gratuitement». La question de la régulation des conflits esfjdurs présente. Ce sont les

régles d’échange, explicitées ou non qui vont ledérer.

Dans certains cas, le réseau est construit parasseciation, fondé sur un objectif de
connaissance des problemes des malades et deuctiostrd’'une parole collective. Les
eéchanges recueillis sur le réseau sont travaibétadon a concevoir et a mener des actions

aupres des partenaires institutionnels. Telleaesbhfiguration de Médicaliste<:Nous ce qui
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nous a intéressés, a partir de ces premiers éclmmgeon a eus sur Internet pour la
Willebrand, c’est ce qui nous a permis de batir desommandations et une suite de
propositions qui nous a permis de venir négocieecale centre de référence maladie de
Willebrand pour des propositions d’action. Cela & éa base de notre identification des
besoins et donc de recommandations vis-a-vis defegsionnels de santé et des pouvoirs
publics. C'est & partir de & qu'on a travailld». On le voit, les paroles échangées,
retravaillées par un collectif associatif, deviemndes moyens d’action. Les personnes qui
ont échangé individuellement, au fil du temps, t@gmant de leur quotidien avec ses
difficultés, s’inscrivent finalement dans un cotiéque la reprise de leur parole a permis de
construire. lIs peuvent alors symboliquement pgigica des actions menées avec les acteurs

institutionnels.

Le lieu d’élaboration de ce savoir collectif impl& 'existence d’'un cadre, en I'occurrence le
cadre associatif. Cela signifie qu’il concerne ddage les forums associatifs que les forums
plus généralistes comme Doctissimo par exempleprbbléme des sites généralistes, nous
explique ainsi 'un des membres actifs de I’AFH ¢Asiation Francaise des Hémophiles), est
gue les gens y viennent seuls et se déchargentistasce de leur angoisse et de leur grande
solitude, ce qui se traduit souvent par une forragrdssivité ou de brutalité. Les messages
sont écrits, courts et décontextualisés (sansdiapagnement corporel, les indices sensibles
qui permettent de savoir instantanément commennhessage a été recu, qui permettent de
s’ajuster a son interlocuteur et d’éviter de lesbéx). Ce sont un peu des bouteilles lancées a
la mer. « Décontextualisé » signifie aussi que kssage est rédigé dans I'environnement
privé (domestique) de la personne, et basculé dais ni médiation dans I'espace public.
Les normes qui prévalent dans I'espace privé smisi @rojetées dans I'espace public, un
espace public qui perd du méme coup son statuttétiexité pour n’étre plus qu’'une

extension ou une excroissance du moi (& la lirhit&est méme plus percu en tant que tel).

L’absence de conscience d’autrui, la difficultér@aginer d’autres situations que la sienne et a
décentrer son regard, explique I'impression d’agjvete qui se dégage parfois des échanges
sur ces sites. Il s’agit encore une fois tres soude vider son sac et son angoisse dans

l'instant, sans souci de savoir comment cela iaterf avec les situations personnelles de

31 Entretien avec Thomas.
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ceux qui liront ces messages. Sans médiation,naremication se fait plus directe mais aussi

plus brutale et discontinue. Elle reflete un étabonnel éphémere plutdt qu’une relation.

La communication au sein des forums associatifsdestie tout autre nature puisqu’elle
reprend et prolonge les structures relationnellescdllectif. Dans une association, nous
explique-t-on, on a directement affaire aux contes et aux regles sociales sans lesquelles
vivre ensemble est impossible. On ne dit pas cd’gneveut quand on le veut, comme on ne
dit pas n’importe quoi a n'importe qui. On y metsd®rmes et des maniéres car on a
conscience de s’adresser a d’autres personnes. Cetatfait I'objet d’'un apprentissage
informel inscrit dans la durée. Il ne s’agit pkasd’'un flot ininterrompu et non régulé de
messages >mais de paroles et d’expériences échangées éariént d’un cadre construit et

partagé en commun, qui leur préexiste et leur domngens.

Concrétement cela veut dire que ce qui est écritasl sites ou ces forums est écrit dans le
respect de la personne qui va le lire, sans lant@lade lui imposer son point de vue ou
d’exercer sur elle un pouvoir¢ C’est une drole de magie de se respecter ou pae e
personnes. Dans le milieu associatif la personnevieat jamais seule avec sa difficulté a
vivre. C’est cadré, il y a des regles claires st sbnt rassurés. Les forums sont des outils

d’'implication associative mais il faut une penséeriére ».

Dans ce contexte, la communication en ligne faitcdiigure a la fois d’'organe et d’obstacle.
C’est une inquiétude qui ressort de plusieurs datre:« Le probléme (avec les forums sur
les sites plus généralistes) c’est que le parentiaeoqui débarque avec son probleme se
retrouve cote a cbte avec des parents déja treérarpntes. Il a acces a beaucoup de choses
sans pouvoir forcément les discriminer. Le deuxipnableme c’est que ¢a coupe la relation
humaine. Au départ il y avait des parents qui sgnigsaient, mais avec I'évolution de la
technologie...Il ne faut pas que ca tourne au blablalh faut un cadre. La difficulté de ces
forums, c’est que ca tourne souvent a la discussionbistrot du coin les discussions

s’éternisent mais n’apportent pas grand-chose ».

Les collectifs des réseaux sociaux ont la partigd@lale tous ceux qui émergent sur Internet,
ils peuvent étre trés changeants. Sur les sitegraistes, ce changement fréquent de
participants participe de la « fluidité » du résedais le degré de structuration du réseau peut

contribuer a créer un cadre permanent, un lieredes « générations d’internautes », une
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mémoire : «Cela évolue. Il y a les mémes gens du début, enérpartie, mais beaucoup sont
partis. Pour comprendre ou vous en étiez, cewaquient il faut y penser aussi. Il y a quand
méme une solidarité de penser aux nouveaux. Ciestdarce que les jeunes apportent des
idées nouvelles, continuent le combat, le fontu®rolLes anciens, c’est comme dans la
société, ils ont quand méme un savoir a transmettréme si ce savoir doit évoluer
expligue Catherine au sujet de Aidera-Yvelynes. Mé&onstat concernant le mouvement

associatif sur I'hémophilie et les maladies orpiesi

C’est dans un cycle permanent de don contre danjeguéchanges structurent la solidarité :
« Lorsque j'étais jeune parent j'étais tres géngen’osais pas aller vers les associations
parce que, en 97 ce n'était pas encore couranbtdgsateurs a la maison, je savais que je ne
pouvais rien donner. Il y a une personne qui mia Moi quand j'avais votre age, il y a des
gens qui m’'ont appris, qui m’ont dit, qui m’ont idée, qui m’ont rendu service, moi c’était
pareil javais un enfant petit que je ne pouvais paisser... Au début, on ne prend pas pour
rendre. Mais aprés j'ai donné aux autres, donc aujthui je vous donne, parce que moi-
méme j'ai recu d’'un autre'Moi j'aime bien ce principe de chaine et de trarssiun en fait

qui fait partie de I'évolution humaine finalement

Les réseaux sociaux appuient les actions institngtles, par exemple lorsque I'espace
d’échange créé par « Jeunes Solidarité Cancerdersee pour objectif d’aider les jeunes a
comprendre leur maladie et donc a I'expliquer gue, selon les dires d'un des fondateurs de
I'association, ne peuvent faire ni les médecingsinfirmiers. C'est la proximité en age et en
expérience qui favorise une sorte de traductiatiagtaptation a chacun des explications qu'il

peut entendre.

«Le développement de la démocratie providentiellaues [...] source de complexité, elle
multiplie les catégories et les dispositions légisks et administratives pour tenir compte
des cas individuels et des circonstances particedieEn sorte que nous dépendons plus que
jamais étroitement des autres(Schnapper, 2010). Ces propos de la sociologugirigue
Schnapper correspondent bien a ce qui transpaesit discours de nos interlocuteurs,
lorsqu’ils évoquent leur difficile dépendance visia d'institutions qui ne tiennent pas
compte de la spécificité de leur cas, et la néeesk créer des aides spécifiques, dont
'échange sur les réseaux sociaux fait partie. mbigiité apparait toutefois dans leurs

revendications : ils souhaitent un traitement dppe, mais veulent dans le méme temps
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participer pleinement, comme les autres, aux @ésvsociales ordinaires. En tout état de
cause, la spécialisation des lieux d’échange ewtifim des pathologies et de I'dge des
malades et handicapés semble une garantie, noensentl de I'efficacité des échanges, mais

aussi du sentiment de sécurité, de la possibilémende parler.

On peut toutefois se demander si le risque n'es palui d'une cléture de type
communautaire — nous rencontrons ici un sens pagatif de I'idée de communauté (cf.
chapitre 2) —, les personnes restant dans un o&rdi, défini par la maladie, et n’acceptant
personne susceptible d'étre considéré comme étrangette question nous parait

suffisamment importante pour étre explorée plusava

Cadres techniques, cadres sociaux

Cette premiére enquéte exploratoire nous amenermaufer une hypothese : les réseaux
sociaux de santé different selon le projet quiésioié a leur création et le mode de régulation

(sociale et/ou technique) qui en découle.

Des sites généralistes comme Doctissimo ajoutenyyn@ information gérée par des
professionnels de la santé, des lieux d’échangésnfient structurés. Les utilisateurs de sites
ne sont pas seulement des clients, ils contribdieattement au développement économique
du site. Dans ce cadre, les réseaux sociaux sofgre de lance d’'une stratégie économique :
« Les forums dont la vocation est d’étre principalemeommunautair® sont un élément
important de la fidélisation de l'audienece(Touboul et Vercher, 2008). Ce type de site
témoigne de la transformation du secteur de laésantméme temps qu’il y participe, ne
serait-ce que par le brouillage des frontieresitiriginnelles entrainé par la présence
d’acteurs économiques de la communication, du gegdarmaceutigue et de grandes

entreprises sur un site d’information et d’échange.

Les échanges sont cadrés essentiellement paisdgess Mais 8ans le recours au potentiel
d’automatisation des taches de l'informatique, st bien évident que la gestion des forums
serait impossible. L’équipe de production déléguasia de nombreuses fonctions a
I'application utilisée» (Romeyer, 2008). Comment opére exactement cagadechnique ?

Touboul et Vercher indiquent que la structuratieahnique du site de Doctissimo valorise

32 « Communautaire » au sens marketing d’aprés nous.
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«les themes et les activités sur lesquelles I'aétild plus récente a été enregistrée. [...] La
présentation des forums constitue une forme d’aotoption». Logique commerciale donc,
logique invisible puisqu’inscrite dans le systeraehnique. Il semble par ailleurs qu’un type
d’écriture domine, de méme nature que celle qutiosr chercheurs ont pu identifier sur
d’autres supports du Web 2.0 : la mise en scersodadentité virtuelle, le sentiment d’étre
un privilégié en ce que l'on participe a la commutéa Se développent ici des pratiques
identiques a celles que les chercheurs ont idéatifet analysées sur les réseaux sociaux et les

blogs.

Il serait intéressant d’étudier de plus prés le Seronet. Il a été créé a linitiative des
associations Aides et Cogsida (au Québec). Dansnéene temps, ses responsables
privilégient la dimension technique, qui structurgiblement les échangesCette approche
des relations sur la toile dont les premieres aggdions sont Myspace ou Facebook permet
de créer des groupes autour d’'une affinité, d'umebmatique partagée, [...] permettant
'accés a des sous groupes créés dans le réseatnaers, par exemple de listes d’amis
(Rojas Castro, Le Gall, Jablonski, 2008). Que peure ces « groupes d’amis » geéres
automatiquement par le systeme ? Comment le besoprésence dont nous avons relevé la
nécessité autant chez les malades que chez legsgidaut-il é&tre comblé par un systeme qui
crée essentiellement un univers virtuel ? Y voiteenque I'on observe sur Facebook ou sur

Doctissimo, une volonté de produire une image @€ so

Ces pratiques sont fort éloignées de ce que naussgw constater sur des réseaux associatifs
ou créeés par des volontaires comme Yahoo AutisthemBs S. explique, des le début de
notre entretien, que la liste de discussion mispl&ce pour les malades atteints de la maladie
de Willebrand et leurs familles devait étre encadpar des regles d’échange précises et
strictes : « Médicaliste nous aide a poser des cadsedl précise comment opére cette
régulation : dl y a quelqu’'un qui est chargé d’organiser, d’aediir les gens, de dire
comment ca se passe. C'est un club qui est fermfaut s’inscrire». Les formes de
régulation sociale qui se mettent en place surgm@nen méme temps Thomas C'est
guand méme une drole de magie que de se respacteaentre les gens. Ce qui parait
déterminant, c’'est que c’est pas la personne geimtvioute seule. Comme nous l'avons

souligné, I'association fait médiation.
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C’est du reste I'objectif explicite de Grégory, emant I'association des Petits Bonheurs :
« Comment on peut aller a la rencontre de personnesont isolées. Mais les bénévoles
ne sont pas la pour s’occuper directement des mwladéme s'ils le font aussi, ils sont
surtout des médiateurs, des relais qui cherchemdesonnes et les institutions qui répondront
aux problemes des malades. Pour Grégory, Intemnairie la création @’'une chaine
d’entraide». C’est encore l'action qui est privilégiée. LeesiFacebook des « Petits
Bonheurs » présente des petites annonces, laaréddi sites associatifs, les événements
« semi publics et publics », par exemple les aeisiéces, et les commentaires que suscitent
ces evénements. On n’y parle pas directement dadiealCréé en 2009, il rassemble 5000
« amis », ce qui a nécessité la mise en place d'Betits bonheurbis ». Il constitue une
caisse de résonnance de l'association, une mabHimin de ses capacités de réaliser des
« traits d’'union» — selon les mots de Thomas S. — entre les maéddes ressources qui leur
font défaut. Par exemple,on aurait voulu présenter un dossier aupres detadétion Leroy

Merlin...J'ai lancé un appel...On a trouwé

Face a la solitude que vivent les malades et edlés, solitude qui motive le plus souvent le
désir d’échanges sur Internet, s’expriment non eseaht des échanges d’expérience et
d’interrogations, mais aussiuwa désir de faire ensembie selon les mots de Thomas S. .
C’est-a-dire que les échanges sont directememtégerers I'action, et une action collective.
C’est ce qui parait les difféerencier des eéchangiiglisés par des individus créant un site ou
des sites commerciaux. La création du site d’échang@té des le départ congue comme un
recueil d’'informations, de demande de malade€:est ce qui nous a permis de batir des
recommandations et une suite de propositions qusre permis de venir négocier avec le
centre de référence maladie de Willebrand pour glepositions d’actions. C’'est d’ailleurs

la difficulté et le réle des associations, que dénit des objectifs a partir de I'expression de
leurs membres. De la méme fagon, les réseaux sod@unent des informations que relaie
'association Frangois Aupetit, concernant la m&ade Crohn. Pour Anne B., cette
association, créée dans les années quatre-vingiuetd’abord uniquement centrée sur la
recherche, s’est orientée, difficilement, versresades avec la création de réseaux sociaux
(forum et Facebook), avec toute la conscience de toute cette masserdg depinions qui

avaient des besoins

Thomas S précise que le démarrage de sa listesdasdion a été difficile. Et un jour il a

trouvé le déclic, le moyen de faire réagir lesdacs :« A chaque fois en fait quand il y avait
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guelqu’'un de nouveau qui voulait s'inscrire, jepeésentais a 'ensemble des gens. Je vous
demande d’accueillir gentiment machin... Et puis tclasque voila je suis allé un peu plus
dans le détail... Peut-étre les choses étaient ptusgmnelles, ou que moi-méme 'y ai mis
peut-étre plus de désir. D'une certaine manierenje suis un peu plus mouille Ce
témoignage montre qu’il n’est pas facile d’enclesrcties discussions, des interventions sur

un site, que I'implication personnelle de celui gi@n occupe est déterminante.

Propos que corrobore et élargit Charles R., loisgvoque la facon dont une équipe de

jeunes bénévoles a mis en place un site FacebaokeGybercrips :

Charles Moi ¢ca m’intéressait de savoir comment ils faisaiéit ils me disent

Jeune : @ a un probleme, c’est qu’'on a une page Facebodk sl est un peu déshumanisée
Charles Et je fais ah bon ? Mais comment vous I'animez ?

Jeunes Ben on a créé un profil d’'un personnage fictif gaste des trucs.

Charles Tu me dis que c’est déshumanisé mais tu dis qee wepersonnage fictif ! Enfin il y
a un probleme dans ton truc.

Jeune Oui mais c’est parce que personne ne voulaitdien vrai profil Facebook avec la page
du truc.

Charles Mais vous ne pouvez pas étre présents sur Facetiookis y étes pas présehts
Question Mais le personnage fictif, les gens savent qutiffiesif ?

Charles :En fait les gens le sentent. Il y a un truc. Canmarche pas. Il est faux quoi, ¢ca ne

marche pas, il n'y a pas de substance.

Charles R. explique que la relation sur Interndt &ve personnelle et personnaliséeQnne
peut pas étre présent en tant qu’association surréseau social, mais les membres de
'association peuvent étre présents. Et ca, c’astguos probléme pour eux. Parce que du
coup c’est: "Qui a le droit de poster quoi ? Quleadroit de parler pour I'association, qui
véhicule le discours de 'association ?" C’est lsupn enjeu de pouvoir, de maitrise de la
communicatior». Ce que pose comme question l'usage associatitith comme Facebook,
c’est le mode d’articulation entre engagement persbet |égitimité de la parole individuelle.
C’est une question de pouvoir, comme le dit Charespour le dire autrement, de mode
d’action collective. Thomas S. ajoute pour sa paitl s’agit d’articuler le plus étroitement
possible lintervention sur le forum de discussien les objectifs poursuivis dans
'association :« Je pense que dans une structure déja existastprieessus viendraient de

l'identification des besoins, de nommer par ledawr du comité ou le comité exécutif un
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volontaire, un salarié par exemple. Ca pourraitréaiun excellent bindbme. On essaye de
construire ensemble une démarche et une analysebessins validées par le conseil
d’administration. Nous on a fait valider |a, puisgjge groupe Willebrand ¢a a impliqué la
creéation d’'une commission Willebrand au sein dd-Hj avec l'assurance d’avoir un siege

au minimum au conseil d’administration ».

S’il a pu intervenir sur la liste de discussiorest’qu'il était 1égitime, en tant que membre du
bureau de I'association AFH.Mais il ne faut pas faire ¢a tout sepirécise-t-il,il faut étre
co-contrélé, que ce soit co-construit a plusiewrst argumentaire... pour qu’il n’y ait pas
une dépossession de la réalité. La sélection dawek, si elle doit avoir lieu, elle ne peut se
faire qu’autour d’'un minimum de consensus autourptiesieurs personnes. C’est dans
l'articulation entre échanges sur la liste de distan et restitution des themes évoqués pour
donner une information aux professionnels de laésamtre action personnelle et objectifs
collectifs, que s’établit la légitimité de I'inteemtion personnelle. Cette question est au cceur
de l'usage des réseaux sociaux, Madeleine Akridbéeile Méadel I'ont souligné dans leur
analyse des usages de forums dans le champ detéa(8&rich, Méadel, 2007).

Charles R. explique« En fait, I'investissement ne peut pas étre qudrdgarnet. On ne peut
pas ouvrir I'espace et dire aux gens "écrivez lll"'y a un moment, il faut, je pense, se
mobiliser aupres d’associations locales. Par exemnpl on veut que les gens du Cameroun
écrivent, et que l'association locale avec Sidagction partenaire ou je sais pas quoi nous
fasse une news, il faut qu'on leur propose dessamtatiques». L’action associative consiste
a coordonner des actions, a leur donner ainsi atapfeur. Or, quand on regarde les sites
Facebook sur l'autisme, on voit toute une seériesdes distincts : algérien, marocain,
guébécaois, etc. L'usage de Facebook permet d’daiteécessité d’'un accord, d’un consensus
relatif a une action commune ; il favorise I'éctwside multiples petits groupes ayant chacun
sa logique et ses valeurs. Dans les listes de sfigmu ou 'anonymat n’est pas de mise
(contrairement a ce qui se passe sur des sites edduutissimo ou Seronet), les principes
partagés @pparaissent dans les échanges entre contributelass les mises au point des
membres les plus actifs, dans les polémiques qgterdagégulierement et spasmodiquement
toutes les listes (Akrich, Méadel, 2007). Il y a, comme nous I'agatonstaté nous-mémes,
une auto-sélection des participants. Pour celagedidrientation clairement donnée par un
cadre associatif, le réle du créateur du site epe&sonnes clés, comme les contributeurs

fréquents, est décisif. C’est ce qu’on peut pamgx®e observer sur Yahoo Autisme.
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L’association des malades de Willebrand, comme @l Petits Bonheurs qui s’occupe des
malades du sida et de leur entourage, ou encorerdidvelines pour l'autisme, se
distinguent des associations plus anciennes pamiede d’intervention. Il ne s’agit pas de
diffuser une politique, une idéologie, ou de fairession sur les pouvoirs publics, mais d’agir
au quotidien pour aider les personnes concernddss Butils de communication comme la
liste de diffusion ne sont qu'un moyen dans unéoact’ensemble. Thomas S. rassemble
régulierement les malades, physiquement, car,l,dikavec le mail vous n'avez pas
l'intonation de la voix, vous avez pas toute latgeke du visage, la facon dont il peut se
pencher pour exprimer plus ou moins d’attentiomispbu moins de bienveillance a l'autre...

Le mail c’est brut de mots, avec des abréviatidi®) le danger de ce type de situations

Les interventions sur Internet en général et surdseaux sociaux en particulier qui marquent
les différents interlocuteurs, semblent combineffarhinvestissement dans I'action visant a
améliorer la vie des malades — et le réseau teglrmqut étre un vecteur de cette mobilisation
— et une implication personnelle. Ainsi, I'intert@ypeut manifester une présence forte. C’est
le cas évoqué par Anne B., d'une malade de la nealdd Crohn: ®écemment sur
Facebook, il y a une personne... qui est morte. @'éuaelqu’'un justement qui était trés
relationnelle sur les réseaux sociaux, qui disdub@aucoup, qui encourageait, etc. Et quand
cette personne est morte, on a eu vraiment I'ingoesd’avoir 500 orphelins. C’étaient des
gens qui étaient dans une situation de tristeseemadnque, de difficulté incroyable. Et
encore, sur le profil de cette personne, qui existgours, il y a des gens qui mettent des
messages tout le temps ».

Les sites d’échanges ne peuvent étre mis en pkacegs institutions dirigées par le corps
médical, c’est ce que nous apprend I'expériencéodum de Jeunes Solidarité Cancer. C'est
certainement ce qui fait dire a I'un de nos inteukeurs qu’il n’y a pas de sites interactifs
concernant le sida et le cancet ll n'existe pas de systéme induit par une institu qui
ouvre et met a disposition du public pour difféemnpathologies des systemes fermés dans

lesquels les gens peuvent échanger

En tout état de cause, ce n’est pas le réseauig@ehqui va créer le réseau social. Comme
'explique Charles R« il y a un réseau social qui s’appelle AidSpacg,aui a été mis en

place par 'ONU Sida qui est un truc anglais. Et ga démarre pas. Ca ne marche pas.
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Qu’est-ce que c¢a apporte de plus ? Il n'y a pabéeéfice a étre inscrit Ia. Moi je pense qu'il
faut d’abord créer un site qui propose quelgue ehaesmme un contenu et des choses
vraiment intéressantes. Nous on commence tout juste, 2 pr&s,aa avoir des gens qui
commentent »Et pourtant, il poursuit : kacebook est notre®?® fournisseur de liens sur
Internet, le premier est Google. Les gens vons&igles commentaires ou des "like" plus

facilement sur Facebook que sur le site

Y a-t-il des différences majeures entre les usdgsdistes de discussion et ceux des réseaux
sociaux comme Facebook ? Difficile de Il'affirmer Bétat actuel de nos connaissances.
Simplement, I'accés individuel a Facebook parais pacile que la création d’une liste. Ainsi
des meéres d’enfants autistes peuvent-elles créerbleg et leur site Facebook de facon a
partager leur expérience avec ceux et celles qusoléhaitent. Cela favorise la création
d’'informations et d’échanges au-dela du périmessoeaiatif, et de facon plus engagée, qui
n'en reste pas a la seule présentation de sonierpérpersonnelle comme sur les sites plus
généralistes. On peut dire, a la suite de Madelekrech et Cécile Méadel (2007), au sujet
des forums de santé, que ces sites existent ediament par I'action et I'affirmation de
personnes. Et quand ce sont des associations exprghent, ces échanges sont, et doivent
étre personnalisés pour susciter le désir de pagticaux échanges. Des discours trop
institutionnels, neutres, laissent les internaurtdgférents.

Les forums associatifs consistent aussi, en péigiodans le cas de I'autisme, dake le lien
entre les nombreuses organisations existantes @indparer les pratiques, les projets, les
fagcons de faire de ces différents collectifSPour ce qui concerne le Sida, I'exemple de
'association des « Petits Bonheur » renvoie &aeitherche de lien entre malades, aidants et

société. Les échanges s’ouvrent alors au-delghdezon interpersonnel.

Jacqueline L. Brender, étudiante en médecine animroayant travaillé sur l'usage de
Facebook par les femmes atteintes de cancer ducsifirme ce que nous avons relevé en ce
qui concerne les usages des forums : ces persameeshent soutien et écoute (Brender,
2009). Ici donc, pas de différence notoire entseulgages des forums et ceux de Facebook. Par
ailleurs, Christine Thoér indique que les inforroa de santé &maneraient surtout de
groupes et d’organisations qui utilisent essergigiént I'outil pour promouvoir une cause ou
un événement ou effectuer des levées de fofidweér, 2011). Sans aller jusque la, il semble

gue les pratiques de Facebook ne different pasdgment de celle d’Internet en général
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lorsqu’elles émanent d’associations, celles-ci cemnt a accroitre leur visibilité et leur
capacité d'attraction.

Impossible, donc —du moins a ce jour-, de diffélemdes pratiques en fonction des supports
techniques. Ce sont plutét les acteurs promoteesssdes et leurs projets, meurs modes de

régulations qui paraissent déterminants.

Il est difficile d’'identifier largement les groupdsacebook puisqu’ils peuvent étre fermés.
Nous avons cependant pu en repérer 12 concerreutisthe. lls rassemblent de 2 a 3
personnes, a deux fois 4284 personnes pour lergéepar une mere d’enfant autiste, Elise
Hamidi. Ces sites sont créés par des associattonsne relais de leur intervention (comme
« Sara : Service Autisme Relais Assistance », streicde prise en charge a domicile, qui
rassemble 274 membres), ou par des parents. Coombessforums ou les listes Yahoo, les

discussions sont centrées sur les échanges d’erpériles demandes de soutien et les
informations pratiques, dont celles concernantdi&marches administratives et les droits des
malades et des familles. Mais selon Anne B. leaégés sur forum et sur Facebook different.
Le premier serait dédié aux discussions et a ladmal alors que le second serait plus un
support d’information et de réaction a ces dersiénen lieu témoin de lactivité de

I'association, avec l'affichage des événementsrisgs et de photos.

La question de l'ouverture du réseau et de la quatides internautes renvoie a celle de
la confidentialité des échanges. ConfidentialitautBnt plus nécessaire que la maladie est
considérée comme taboue. Tant pour ce qui conderBala que pour la maladie de Crohn,
nos interlocuteurs ont souligné le risque couru lparinternautes : kes personnes n’ont
absolument pas conscience du rapport a la confidktét des choses. Aujourd’hui, quelgu’un
qui a la maladie de Crohn n’a aucune chance d’'@neployé pour tel ou tel type de travail
parce qu'il est malade. Et je pense que toutepésonnes avec leur photo et leur nom, qui
font partie de ce groupe sont googlisées. En tardsgociation on a cette responsabilité la :
de protéger la confidentialité. Moi je n’avais pdis tout envie de créer un groupe qui soit une
espeéce de proie (Anne B.)

Pour conclure, le support technique des échangest peu déterminer les types d’échange,
hormis le fait que les informations sur Faceboakveat devenir rapidement publiques (parce

gue « googlisables »).
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IV. Expertise profane et réseaux sociaux de santé

L'une des questions essentielles posée par le @gyeient des réseaux sociaux de santé est
celle de la construction par ce biais de formesddeours pouvant étre confrontées ou
opposés au savoir émanant du pouvoir meédical. Qatstion n’est plus tout a fait nouvelle,
Elle s’est posée dés gu’lnternet a véritablementhé le grand public, dans la deuxieme
moitié des années 1980 Toutefois, I'essor des réseaux sociaux lui doam@urd’hui un

relief particulier.

Le rble historique des associations de malades duda

Il convient tout d’abord d’inscrire les bouleversants liés a Internet dans une perspective un
peu plus large. Il faut ainsi rappeler que les @ssions de malades du sida ont joué un réle
crucial depuis le milieu des années 1980 pour f@&cennaitre la |égitimité de la parole des
malades. Certes, il y avait déja des mouvementsalades avant cela (I'exemple le plus
célebre est peut-étre celui des Alcooliques Anorsynagii existent depuis 1935 aux Etats-
Unis), mais jamais ceux-ci n‘avaient ewrkréle aussi déterminant que celui qu’ils ont joué
dans la lutte contre le sida (Chartrain, 2010). Les associations de maladesd#uont ainsi
fait émerger de nouveaux acteurs (les maladesjewsrnon seulement de revendications
politiques (abandon de la notion de « populatiois@ue », critique des rapports du systéme
de soin avec l'industrie pharmaceutique et I'Etatpis aussi d'un nouveau discours sur la
santé. Elles ont ainsi mis en avant la capacitédastimes » d’'une maladie a se transformer
en acteurs de leur santé, ayant des compétencpegpr@récisément en tant qu’elles sont
directement touchées par la maladie.

En France, l'association AIDES est fondée en 1984 lp sociologue Daniel Defert,

compagnon du philosophe Michel Foucault décédé émenannée du sida. En 1989, la

3 Cf. Michael HARDEY, « Doctor in the house: thedmiet as a source of lay health knowledge and the
challenge to expertise $ociology of Health & llinesssol. 21, n° 6, pages 820-835, novembre 1999. [Bahs
article fondateur de la sociologie d’Internet ertigma de santé, I'auteur défendait la thése selqudlle Internet
serait a méme de changer la distribution assymigtritg I'expertise entre patients et médecins.gligpait ainsi

au domaine de la santé un discours optimiste serriet, trés répandu dans ces années-la (nouss é&ion
sommet de la bulle defotcon), qui voyait dans le réseau une promesse de détisation et de réappropriation
du savoir.

52



creation d’Act Up-Paris transpose un modéle d’eegant associatif apparu deux ans
auparavant aux Etats-Unis, et marque le franchisseiune étape supplémentaire dans le
militantisme des personnes touchées par le sida. W porte ainsi la démarche
d’empowermenides malades a son plus haut niveau de radicaktés dine perspective
explicitement politique de contestation des pouwyd@tablis. En 1999, Emmanuelle Cosse,
alors présidente d’Act Up-Paris, exposait le proged’association depuis sa création de la
maniére suivante :

Au commencement d’Act Up, il y a la colere, la Hevet la volonté de remettre en cause le
pouvoir, les pouvoirs établis. Le pouvoir médicahlabrd, parce que notre maladie nous
relégue dans un rapport de dépendance a notre nmédse pouvoir scientifique ensuite, parce
que les régles de la recherche scientifique ne mdpnt pas a notre urgence : obtenir des
traitements. Les pouvoirs publics et les institgi@nfin, parce que I'Etat a fait la preuve de
son refus et de son incapacité a traiter cette épig. Cette remise en cause s’est faite a I'aide
de méthodes propres a Act Up, qui allient I'activéset le lobbying. Mais elle repose surtout
sur une nouvelle maniére d’envisager ce combatypture avec la compassion et I'assistanat :
nous revendiquons notre condition politique de mefadu sida, nous agissons ainsi parce que
nous sommes malades et notre seul but est dediiendre par tous les moyens la voix des
malades. La maitrise des données, du « savoiratifrelu sida a été immédiatement congue
comme une arme indispensable et essentielle : i@agieur de notre stratégie politique. Pour
étre crédible et efficace, nous n'avons d'autregixlyue de disposer de cette connaissance, au
méme titre que les experts reconnus. Nous somniesie® experts de la maladie, parce que
nous sommes des malades, usagers des structurésalegdsociales et scientifiques. Mais
nous devons le devenir aussi pour nos interlocstequel qu'ils soient : médias, ministeres,
politiciens, institutions ou membres de la soc@tde, en imposant I'idée que nous devons étre
écoutés parce que nous sommes finalement les et de notre condition de malade a

connaitre la réalité de la malad{€osse, 1999)

Autrement dit, les associations de lutte contresilda, et particulierement Act Up, ont
revendiqué deés l'origine un statut d’ « expertosrples malades, et ce a double titre. D’'une
part, au sens d’'unappropriation du savoir expert des médegipsrmettant aux malades
d’étre « crédibles et efficaces » dans leurs d&ouns avec les pouvoirs publics et le pouvoir
meédical. D’autre part, au sens de Havendication d'une expertise spécifiqliée a

I'expérience de la maladie, c’est-a-dire a la «ditton » méme de malade. Plusieurs auteurs
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ont vu dans cette revendication d’'un savoir distieccelui possédé par linstitution médicale,
'émergence d’'une « expertise pragmatique » — ggoosition a I'expertise théorique des
professionnels —, ou encore d’'une « expertise peofa(Chartrain, 2010). Celle-ci serait ainsi
d’'une nature fondamentalement différente de I'etftperpossédée par les médecins, dans la
mesure ou elle trouverait son origine dans I'exgy@e existentielle, physique, de la maladie,

et se construirait au travers de formes d’appreagie largement empiriques.

La revendication de la possession d’'une expertistape par les malades du sida a eu des
conséguences majeures, a au moins deux niveaule Blan institutionnel, elle a permis aux
associations de malades de se positionner commeintkxdocuteurs légitimes (et des
interlocuteurs critiques) des experts établis, eniuvde la singularité de leur connaissance de
la maladie. Sur le plan individuel, elle a coincal&c I'affirmation d’une capacité du patient
a dialoguer avec son médecin sur une base plugaggaléloignant ainsi la relation patient-

médecin du modele paternaliste.

A la lumiére de ce précédent historique, on pewteseander si le développement des réseaux
sociaux de santé ne fait pas de ceux-ci les vectmurilégiés de I'édification — a une échelle
incomparablement plus importante — de nouvelles\ésrd’expertise profane. Il faut du reste
remarquer que les réseaux sociaux de santé sentsitiams la continuité d'initiatives
pionnieres menées par certaines associations deadesaldu sida, en ce qui concerne
I'utilisation des nouvelles technologies. Ainsi,xakitats-Unis, dés les années 1980, des
associations s'étaient emparées des nouveaux dadilsommunication, en publiant des
bulletins d’'information Aids Treatment Newpar exemple), en ouvrant des centres de
documentation électronique (commeQatical Path), ou encore des services de messageries
électroniquesAidsinfo, Newsbase Computesu le Gay and Lesbian Electronic Access
Network. Comme le rappelle Antonio Casilli, la technologfaitalors vu comme un moyen
de permettre aux spécificités culturelles (origine ethnique, genstyle de vie) d’étre
représentées activement afin de rompre avec lawsion unitaire» portée par le gavoir
biomédical» (Casilli, 2009).

Il semble ainsi tentant de considérer les réseaamgx de santé comme une nouvelle étape
dans ce mouvementathpowermentles malades, dans la contestation des pouvoirfisétab
par des collectifs émanant de la société civilecolhvient toutefois de se garder de toute

conclusion hative, et ce pour plusieurs raisonsunB’ part, comme nous avons deéja eu
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'occasion de le mentionner, le vocable «réseaiasx de santé » recouvre des réalités
extrémement hétérogenes, du point de vue de la tak collectifs concernés, des structures
dont ils dépendent, et de leur visée militante on.rll s’ensuit que le positionnement par
rapport aux autorités médicales peut varier du aouout en fonction des réseaux considéres,
nombre d’entre eux étant a mille lieues de la pestavendicative et radicale d’associations
comme Act Up. D’autre part, il existe indéniablemene spécificité du sida, qui a donné lieu
a des formes d’engagement et de militantisme, qusen retrouvent pas s'agissant d’autres
pathologies. Il est par conséquent indispensabdtudier des réseaux sociaux touchant a
d’autres formes de maladie ou de handicap, avatitatedes conclusions. C’est ce que nous
proposons de faire dans ce chapitre sur les exsndpleancer et de I'autisme, abordés sous
'angle de I' « expertise profane ».

Dépasser la vision d’'une opposition entre réseaux&aux de santé et pouvoir médical :
'exemple du cancer

Il faut donc veiller a ne pas transposer « tellesllgs » les logiques d’affrontement a I'ceuvre
chez les militants les plus radicaux de la luttetale sida, a I'étude des réseaux sociaux de
santé. Internet ne doit nullement étre considérénge une réalité homogéne, telle une lame
de fond démocratique mettant en crise de I'extétienpertise et I'autorité du corps médical.

Il convient ainsi de remarquer que les professitende santé sont loin d’étre unanimement
hostiles & ce que leurs patients aillent de plusgples chercher des informations et des
contacts sur Internet. Certes, de nombreux médegimsment des réticences, notamment par
rapport au risque que certaines informations emeligpient erronées, ou mal interprétées par
les patients en rapport avec la spécificité de g personnel. Mais il serait tout a fait
exagéré de penser que le corps médical dans semblgstient a conserver son savoir secret,
et a maintenir les patients dans une situatiomdiignce et de soumission. Au contraire, de
nombreux professionnels expriment un vrai désirlgues patients soient mieux informes, et
gu'un échange avec eux sur les différents asperta dnaladie se mette en place. Cette
tendance est peut-étre plus particulierement aweeahez les jeunes générations, bien que
cette hypothese demanderait sans nul doute a &tyeee Elle apparait en tous les cas
clairement dans les propos de cette jeune intexide pense que c’'est vachement bien de dire
gue maintenant le patient, c’est pas juste un g$ibtes-qui subit ce qui lui arrive [...] Mo,
jadore quand les patients, ils savent plein decéri C'est vachement bien, parce que tu
discutes, et tu sors du statut qui est désagréabssi, d’avoir I'impression d’'imposer des
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choses aux gens. Enfin, moi jai déja eu, quanthi®externe en hémato, un patient qui

connaissait beaucoup plus de trucs que moi suhimie organique, et c’était marrafit».

Par ailleurs, il serait faux de croire que les a@sesociaux échappent totalement au controle
des professionnels de santé, notamment quandritsdgveloppés par des associations. Au
contraire, comme le rappelle la sociologue CatleeRemy, «dans le contexte francophone,
il 'y a pas de clivage entre des associations sj@manciperaient totalement, c’est-a-dire
produiraient toutes seules, dans leur coin, I'imf@tion, et d’autres qui s’appuieraient sur
l'aide des professionnels. Les professionnels so@sents sur tous les sites(Akrich,
Méadel, Rémy, 2007)

Ce constat s’applique particulierement aux résesnoiaux dévolus au cancer. Il s’agit en
effet d’'une maladie, s’agissant de laquelle legwast associatifs sont traditionnellement trés
liés — certains diraient inféodés — au pouvoir ro@diAinsi, a la différence des associations
de lutte contre le sida, qui ont été les premi@res/oir une démarche ethpowermenties
malades par rapport a l'institution meédicale, lem@pales associations de lutte conter le
cancer se sont historiquement définies comme dexiasions de « soutien a la recherche »,
et non comme des « associations de patientisich.)( Elles ont donc toujours travaillé en
étroite collaboration avec les cancérologues, salon division des taches particulierement
nette et assumée entre ce qui entrait dans leonghle compétence, et ce qui était du ressort
de linstitution médicale. Elles se sont historiment pensées comme des « relais » entre les
médecins et les malades, avec souvent une doulkomide soutien a la recherche et de
vulgarisation. Il n’a par conséquent jamais étéstjae pour elles de produire des « contre-
expertises » ou de contester directement le pounwddical, mais bien plutdét de faire
« remonter » des informations de terrain vers tegegsionnels, et de faire « descendre » des

informations scientifiques vers le grand public.

Cet héritage se ressent nettement dans l'offreigme lau sujet de cette maladie. Les
principaux sites (Ligue nationale contre le candmstitut National Du Cancer, Association

pour la Recherche sur le Cancer, etc.) préseniesittaus des informations diment validées
par des professionnels, et les associations ayamtiappé des réseaux sociaux n'ont jamais
voulu faire de ceux-ci les fers de lance d’une estation des pouvoirs établis. A cet égard, le

3 Entretien avec Marie, interne en médecine & I'tadgivicenne (Bobigny, 93).
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cas de l'associatiodeunes Solidarité Cancest particulierement emblématiqueréée dans

le giron de la Ligue contre le Cancer en 1998, nraid€pendante depuis 2002, elle a dés
I'origine beaucoup misé sur l'outil Internet, notaent a travers la création d’'un forum

destiné a accueillir des échanges entre les malddess proches, et des membres de
I'association. Damien D., co-fondateur de I'asstioig explique ainsi que le forum leur a été
d'un grand secours pour recueillir des témoignagasont ensuite servi de base a l'action
institutionnelle de Jeunes Solidarité Cancerl’outil Internet a permis certainement de

solidifier cette reconnaissance, cette "expertiga’on peut avoir de la prise en charge des
ados et des jeunes adultes. Parce que dans toesetameuses réunions, plans cancer et
autres, on pouvait agrémenter de témoignages, &rdeignages écrits qu’on avait eus sur le
forunt> ».

Ici, I'association revendique donc bien la possesdgi’une « expertise », éventuellement
d'une « expertise profane » (bien que ce terme O#EmMent apparu au cours de nos
entretiens), mais celle-ci est loin de porter lanmaé&harge polémique que dans les cas des
associations de malades du sida. Il est ainsi symggique que Damien D. présente les
discours émergeant sur le forum, en utilisant keabolaire du « témoignage » et non celui du
« savoir » ou de I' « expertise ». Ici, le réseacia donne bien accés a une réalité de terrain,
a une réalité « profane », mais celle-ci n'est g@zréhendée comme une force a opposer au
discours des institutions, mais comme une sommepdigences a porter a la connaissance

des médecins et des pouvoirs publics, afin d’'app@rceux-ci un complément d’information.

De surcrott, il faut remarquer que le forum de &suBolidarité Cancer, mis en place au début
des années 2000, a eu pour visée premiere de per@énssociation de mener efficacement,
et de maniére adaptée a son public (les adolesetnliss jeunes adultes), une mission
d’'information et de vulgarisation. Il faut entendpar la que pour les responsables de
I'association, le but du forum n’a pas été priorément de faire émerger « de la base » une
expertise singuliere, distincte de celle du corgglical, mais bien plutét de faire descendre
« vers la base » le savoir autorisé des médeaiternet a ainsi permis a Jeunes Solidarité
Cancer d’asseoir son role de « courroie de trarssoms> entre les médecins et les malades,
conformément & une mission historiqguement au ccedradtivité des associations de lutte

contre le cancer.

35 Entretien avec Damien D. et Antoine C., bénévalBAssociation Jeunes Solidarité Cancer
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Les membres de l'association insistent ainsi sufale que la création d'une forme de
communauté entre malades n’a jamais été envisagéepgosition, ou en rupture, avec
linstitution médicale. Au contraire, Jeunes SalitlaCancera toujours veillé a ce que sa
mission d’accompagnement psychologique et sociaterfére pas avec la prise en charge
clinique des patients. Damien et Antoine, bénévdied'association, I'expriment tous deux

trés clairement :

On n’est pas des médecins, on n'est pas des sdagyr@n n’est pas la pour juger. Si quelgu’'un
nous dit « Voila, je veux arréter mon traitemehfesveux passer a 'hnoméopathie », on va
essayer de comprendre pourquoi, de lui dire de béééchir & son acte. Mais on n’est pas la

pour lui dire « Fais pas ¢a, c’est une connerie ».

Sur le forum, il y a beaucoup de demandes de daigndd ce moment-1a, on dit qu'on n'est
pas la pour diagnostiquer. Et s'il y a une questimécise sur « qu’est-ce que c’est que tel
médicament ? », nous on peut en effet répondresepgu’on a des médecins qui travaillent
avec nous qui peuvent répondre. Mais sur un casopeel, on ne répondra jamais sur ce gu'il
faut faire. Si quelgu’un a besoin d’'un second awis,lui répondra qu’il a tout a fait le droit

d’avoir un second avis, mais on n’ira jamais a tentre d’une décision médicaie

Ce qui apparait a partir de I'étude des réseaursoconsacrés au cancer est donc une forme
d’ « expertise profane » bien différente de cele thalades du sida. En effet, celle-ci ne doit
pas étre considérée selon un modele mettant enrvia@position entre savoirs experts et
savoirs profanes, mais selon un schéma dans lé&gi@louveaux outils techniques sont des
moyens de renforcer la collaboration entre patieats médecins (ou chercheurs)

collaboration passant par la médiation d’un tromséacteur : I'associatiéh

A travers cet exemple, il apparait également quarait tort de préter a Internet, et a la
technologie en général, une puissance de transfiormet d’ébranlement qu’elle ne posséde

pas en propre. Ainsi, ce n’est pas parce que deeaoix outils et de nouvelles formes de

% bid.

37 Ce que nous disons ici & propos du cancer, etta da I'exemple particulier de Jeunes Solidaf@ncer,
nous semble avoir une valeur de généralité relatbrd indéniable. Ce n’est pas pour autant que dese:
exemples ne peuvent pas étre trouvés. Ainsi, éansitw.guerir.orgfondé par David Servan-Schreiber accueille
un forum, sur lequel les messages témoignent dasitipnnement idéologique plus critique vis-a-vésld prise
en charge traditionnelle du cancer, et font échoidées, parfois controversées, défendues par Déerdan-
Schreiber dans ses livres a succes.
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communication apparaissent que les logiques a Feedans un champ social donné changent
du tout au tout. Les réseaux sociaux consacrésmec se situent en effet dans la continuité
de I'histoire des relations entre malades, assoomt médecins et chercheurs propres a cette
maladie. Il n’y a donc pas de déterminisme techyiglee, au sens ou I'on voit clairement sur

cet exemple qu’internet n’a nullement des effetsan@ues de remise en cause des pouvoirs

instituég®,

Défendre des approches médicales négligées parilestitutions : I'exemple du réseau
Yahoo Autisme

L’exemple de I'autisme offre un autre éclairage lautilisation des réseaux sociaux, et sur le
sens a accorder a '« expertise profane ». L'awgisat un syndrome désormais reconnu
comme handicap et non comme maladie, suite adiactes associations en ce sens. L'une de
ses particularités est qu'il renvoie a un largenéaié de troubles, plus ou moins prononces,
affectant la communication, les interactions secatt les centres d'intérét de I'individu
(Wing, 1969). On parle aujourd’hui de « troublesgpectre autistique », afin de réunir sous
une méme appellation les différentes formes d’egjsnotamment kautisme typique, dit
"de Kanner", les autismes de "haut niveau" et ledsgme d’Asperges (Bottéro, 2008). Il
faut ainsi souligner que les parents d’enfantsstagi se trouvent confrontés a une grande
variété de situations, dans la mesure ou les tesulmanifestés, les soins adaptés, ou encore
les difficultés d’intégration sociale, peuvent eariconsidérablement suivant les formes de

handicap et les individus.

L’'autisme a originairement été théorisé par de<ipasyalystes et des pédopsychiatres. Léo
Kanner réalisa ainsi le premier tableau clinique’deautisme infantile précoce » en 1944.

Les théories de Bruno Bettelheim, développées dargserre et mises en pratique a I'Ecole
Orthogénique de Chicago, exercerent quant a eenfluence prépondérante, notamment du
fait de leur médiatisation. Bettelheim fit 'hyp@ée que l'autisme pouvait étre lié a une
relation défaillante de I'enfant avec son enviraneat, et notamment avec sa mere,
entrainant un repli sur soi (Bettelheim, 69). prieainsi le terme de reres réfrigérateurs,

originairement employé par Léo Kanner (ce derriiem sétacha ensuite). A partir des années

% 1| ne s'agit pas ici de dire qu'Internet ne puigses ponctuellement avoir de tels effets, ou mémid e

favorise pas parfois de semblables évolutions. Maiznd celles-ci se produisent, c’est non pas deiéra
automatique et uniforme, en vertu des seules @istitjues intrinséques du Réseau, mais conformiéanen
ensemble de déterminants techniques, économiqoiiigyes et sociaux.
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1970, d’autres travadXprirent leurs distances avec Bruno Bettelheimamobent en refusant
de se prononcer sur la question de l'origine detikané®. L'approche psychanalytique
continua néanmoins a considérer I'autisme souglkaprivilégié de la relation mere-enfant.
Précisons enfin que les psychanalystes ont étéi pegmremiers a tenter d’apporter des soins
aux enfants autistes, depuis I'Ecole Orthogénétimiruno Bettelheim jusqu’a la création
en France en 1969 par Maud Mannoni de I'école denBuoil-sur-Marne, spécialisée dans le

traitement des troubles mentaux infantiles.

Cet héritage historique explique, au moins enigale poids éminent de la psychanalyse
dans le traitement institutionnel de l'autisme ean€e ; poids qui n’a aujourd’hui guére
d’équivalent dans les autres pays du monde (sautfgiee dans certains pays d’Amérique
latine). Ce type d’approche s’est pourtant trouw@ment contesté et marginalis€, notamment
dans les pays anglo-saxons, par le développemenst méthodes cognitives et
comportementales. Les méthodes TEACQkeatment and Education of Autiséad related
Communication handicapped CHildneat ABA (Applied Behavorial Analysisse sont ainsi
généralisées dans de nombreux pays, avec desatgésotincrets souvent encourageants
s’agissant de la prise d’autonomie et de l'inclasites enfants, notamment pour les formes
« intermédiaires » d’autisme comme l'autisme deawtmiveau ». Ces méthodes, souvent
plébiscitées par les parents, ont a leur tour étiguées par les psychanalystes, ceux-ci les
accusant d’avoir un caractere restrictif et répggtt les assimilant parfois a des formes de

« dressage ».

La situation de I'autisme en France est donc tdaitgparticuliere, dans la mesure ou elle se
caractérise par la persistance d'une prise en ehangdicale de l'autisme largement
influencée par les théories et les pratiques issigela psychanalyse, avec des moyens au
demeurant notoirement insuffisants. Cette prévalenmaintenue de [I'approche
psychanalytique se trouve depuis plusieurs annéglsnvment mise en cause par des
associations, et de nombreux parents d’enfantstastivoire par certains rapports officiels.
L'avis n° 102 du Comité Consultatif National d’Eqie rendu en 2007 insiste ainsi sur les

difficultés rencontrées par les familles et sur ilesuffisances de la prise en charge de

39 On mentionnera par exemple les approches de Mariyihler, Frances Tustin, ou Donald Meltzer.

0 Cette question reste aujourd’hui débattue, la giudes spécialistes s’accordant a privilégier approche
multifactorielle. Plusieurs associations militependant pour la reconnaissance de I'importancdaésurs
génétiques.
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lautisme, notamment du fait de I'application pstante des théories psychanalytiques
(CCNE, 2007).

C’est a la lumiére de ce contexte spécifiguemeanticiais qu’il faut analyser les échanges
prenant place au sein du groupe Yahoo Autismeéagjitsd’'une liste de discussion nationale,
non liée a une association particuliére, accudiltlas échanges par e-mails entre personnes
concernées par l'autisme. La participation a léelisécessite une inscription, rapide mais
devant étre validée par le modérateur du groupe nh@mbres y interviennent sous leur vraie
identité, 'usage de pseudonymes n’ayant pas aura liste. Le groupe se caractérise par la
grande homogénéité de son public. Celui-ci estffst eomposé presque exclusivement de
personnes directement confrontées a l'autismepésnts d’enfants autistes représentant
I'écrasante majorité des contributeurs. Il s’agiupla plupart de parents confrontés a des
formes intermédiaires d’autisme. Anita C., membuegdoupe depuis six ans et mere d’'un
enfant de neuf ans diagnostiqué « autiste de haatun», dit ainsi s'étre @omplétement
retrouvée» sur la liste, tout en admettant par ailleurs esgtis «privilégiée» au regard des
personnes confrontées a des formes plus aiguéssiey et «en décalage par rapport aux

parents dont les enfants sont atteints du syndbAsperger par exemple.

Le principal facteur d’homogénéité du groupe Yalfadisme se situe cependant dans la
condamnation de I'approche psychanalytique, unamieme stigmatisée par ses membres. Ce
point d’accord fondamental est constitutif de Iit& collective du groupe, et se retrouve

régulierement réaffirmé, que ce soit pour aidemi@sveaux membres a sortir des « griffes de
la psychanalyse », ou pour moquer les représent@sslus en vue de la discipline honnie

(Elizabeth Roudinesco est par exemple la cibleadeasmes récurrents). Cette unanimité est
aussi a la source du réconfort que peuvent troguerla liste des meéres, qui se sentent
« culpabilisées » par I'approche de l'autisme rem@e a I'hdpital, ou plus généralement

dans la sociéfé

Le refus de l'approche psychanalytique ancre égahente groupe dans une forme de

militantisme. Celui-ci consiste d’abord a aider legarents a faire face habilement aux

1 Les deux méres d’enfants autistes que nous asm®mtrées insistent sur ce poirt Quand vous avez un
diagnostic d’autisme, si vous l'avez, le jour owsallez a la FNAC derriere, vous cherchez un liste
l'autisme, vous tombez forcément sur Bettelheim fotteresse vide », et |a vous lisez le bouquivoess vous
suicidez »Entretien avec Catherine).Mais quand vous étes branchés sur ce forum et que wous apercevez
gue ce parcours la, c’est beaucoup de méres heipajle des méres parce que ¢a se fait tellemesserdir
"faute de la mére", et vous vous dites , “je nes @as toute seule” (Entretien avec Anita)
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difficultés posées par les institutions medicalesux mains » des psychanalystes et des
pédopsychiatréd 1l s'exprime également dans la dénonciation védrém de certaines
méthodes de traitement liées & la psychanalysemeolepacking?®. Il consiste enfin, et peut-
étre surtout, dans la promotion des techniques odempentales et cognitives de traitement
de l'autisme, notamment au travers de conseilsqued, permettant de former les parents a
certaines applications de ses techniques ; par @relutilisation de pictogrammes, afin
d’apprendre a I'enfant a faire face a certainesatibns de la vie quotidienne, comme une

visite chez le dentiste.

L’étude du groupe Yahoo Autisme offre ainsi un relléclairage sur le développement d’'une
expertise profane dans les réseaux sociaux de. damtéffet, contrairement & ce que nous
avons observé sur les forums liés au cancer, cetfeertise singuliere se construit
explicitementcontre I'expertise des professionnels et des institutiowsglicales. Il s’agit ici

d’'opposer a un discours dominant au sein du pouwéitical un contre-discours le remettant
en question sur tous les plans, gqu’il s’agisse 'degine des troubles autistiques ou du

traitement de ceux-ci.

Cependant, I'exemple de Yahoo Autisme permet adsswoir ce que l'opposition entre

professionnels et profanes peut avoir de simptéiga En effet, sur la liste de discussion, ce
ne sont pas tous les professionnels qui sont vieé@s uniqguement ceux qui persistent a
aborder l'autisme a partir d’'une approche psychadigaie. C’est donc avant tout une certaine
expertise professionnelle, voire une « pseudo égpes selon les membres du groupe, qui est
mise en cause. De plus, la critique de cette «régpe> passe par la mise en avant de
'expérience quotidienne des parents aux cotésuls kenfants, mais aussi par I'appropriation
d'un autre discours expert, celui développé parpadisans des méthodes cognitives et

comportementales.

2 Comme le résume Anita,en plus on a besoin d’eux, donc vous ne pouvez mpémkeur dire "merde! ».
Un des principaux problemes rencontrés par lesnpatéent a la difficulté de faire reconnaitre noadément
lautisme de leur enfant, certains professionnglnthérité de la psychanalyse une réticence andsigjuer
l'autisme en tant que tel. Cette réticence prenmserdouble parfois d'un refus de communiquer lgmligtic aux
parents, en fonction d'un préjugé paternalistedéou non, selon lequel ceux-ci ne voudraient paspe se
seraient pas capables d’entendre un tel diagnostic.

“3 Le packingest une technique développée en France a pastarteées 1960 par le psychiatre américain M. A.
Woodburry. Elle consiste a envelopper le corps'@#dnt autiste de linges ou de draps trés fraidsamment
en cas de crise, afin de lui faire prendre conseiede son corps. Il s'agit d'une technique tréstromersée,
interdite dans de nombreux pays mais toujours ed®ren France, bien qu’elle soit violemment déaenuar
des associations, comrhéa pour Samyqui la considérent comme de la maltraitance.
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Autrement dit, I'expertise profane se comprend ani deux sens. D’'une part, comme la
revendication d’une expertise d’'une nature diffézele celle des professionnels : c’est-a-dire
empirique, en prise directe sur le quotidien, arpertise de profanes en tant que profanes
C’est ce que réeveélent tous les conseils pratiqebsargés sur la liste, et ce qui ressort de
certains propos de membres que nous avons inte¥giewMoi ce qui m’a beaucoup servi
c’est d'étre tres ignorante au départ et de n'avigiit aucune étude parce que comme ¢a je
n’'ai aucune influence. Je n'ai méme pas une infteestientifique par des cours que j'aurais
pu avoir. C’est génial parce que je suis, je me sandue compte que finalement c’était un
atout. Ca me permet de me poser des questiongg@iires ne se posent pas parce que c’est
déja rentré en eux comme quelque chose de ndtmadkti, c’est donc bien I'absence a’
priori lié au statut méme de profane, et les spécificités regard neuf — et dans une certaine

mesure naif — qui sont valorisés.

Cependant, I'expertise profane se dit en un awdres,squi est celui deappropriation de
connaissances théoriques et pratiques censémesnvées aux expert’est la contestation
de l'expertise, mais sur le terrain méme I'expertise. Dans le cadre du groupe Yahoo
Autisme, cette deuxieme dimension semble loin d'@&gligeable, sans pour autant annuler
la premiéere. Ainsi la mére que nous venons de,dj@rrevendique son ignorance de départ
comme un atout, affirme plus loin quées parents arrivent & un niveau de connaissance su
le handicap nettement supérieur, mais vraiment enght supérieur, a celui des
professionnels »Ici, le profane ne se situe donc plus dans un tregidifférent du
professionnel, mais vient au contraire mettre eeillld I'épreuve sur son terrain, celui des
connaissances medicales et scientifiques, et degltats obtenus avec les personnes

souffrantes.

Cette appropriation d’'un autre savoir expert —-'@currence celui des approches cognitives
et comportementales par opposition a celui deshasyalystes — semble représenter un enjeu
important pour plusieurs membres du groupe de g&on, non seulement pour mieux

comprendre la maladie de leur enfant et les tratempossibles, mais également a des fins
d’autolégitimation. Il s’agit en effet de dépassae ignorance de départ, qui va de pair avec
une soumission au discours de I'expettMais quand vous étes vraiment dans l'ignorance,

vous vous dites que la personne en face a fait @dledes de pédopsychiatrie, quand

4 Entretien avec Catherine.

63



méme... Voila moi, qu’est-ce que je suis, je saiman*®». Le réseau social joue alors un role
crucial, en permettant des formes d’apprentissageant aussi des gains de confiance en soi,
de Iégitimité, etn finedes gains de pouvoir dans les relations ultérieaves les institutions :

« Je suis coiffeuse au départ, donc (rires) vousvagj il faut y aller la. Toutes les études que
Vous n’‘avez pas faites, en un an il faut tout egaér. 1l faut comprendre un certain langage,
c’est impressionnant, ¢a aussi c’est un autre aspRstement quand on arrive sur Internet,

tout ca permet de bien récupérer toutes les lacties

Il est donc possible de conclure en faisant I'hniipee que I'acquisition d’'une expertise
profane en un sens « faible » — c’est-a-tlappropriation d’'un savoir expert se présente

souvent comme un préalable nécessaire au dével@mpaiiune expertise profane au sens
« fort » — c’est-a-dire d’'ursavoir du profane en tant profan€ertains réseaux sociaux de
santé, tel Yahoo Autisme, témoignent en tous les da la vivacité des processus

d’apprentissage et de co-construction de savossiples en ligne.

S Entretien avec Anita.
“® Entretien avec Catherine.
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V. Information, connaissance, savoir

Des notions différentes, des enjeux distincts

Les acteurs des réseaux sociaux de santé, etgantone la littérature qui y est consacreée,
tendent a utiliser les termes d’ «information ¢ @connaissance » et de « savoir » de
manieére assez interchangeable. Trois phénomeénéactiisse trouvent de ce fait assez
souvent confondus : la démocratisation de I'acdésfarmation médicale, I'appropriation de
connaissances médicales (ce gque nous avons afpealértise profane « faible »), et la co-
construction de savoirs profanes (expertise protaf@te »). D’'une certaine maniére, cette
confusion est assez inévitable, dans la mesuresotidis phénomeénes ne cessent d’étre mélés
sur nombre de réseaux sociaux. Ceux-ci mettendéspesition de leurs membres un certain
nombre de données médicales ; ces « informati@mb intériorisées par des individus qui
les transforment ainsi en «connaissances »: @sanges débouchent, parfois, sur
'émergence de nouveaux « savoirs ». Or, le prosessest jamais si linéaire, et ses
différentes étapes sont rarement aussi clairemistinctes. Il est par exemple difficile de
pointer le moment exact, ou I'on passe de l'actjoisid’'une connaissance a I'élaboration

d’un savoir propre.

Bien qu’elles soient régulierement confondues dEngratique, il n'est pas inutile de
distinguer clairement sur le plan théorique le$édéntes notions ici en jeu. Il nous semble
tout particulierement important de différencieformation et connaissance De maniere
générale, on peut considérer que toute donnéepideade revétir un sens pour un individu
est une « information ». Cette définition englobet tce qui est accessible et échangeable sur
Internet, indépendamment de sa nature ou de sotermgnpour autant que cela puisse
signifier quelque chose pour un sujet. Ainsi, lmeur la plus farfelue est une « information »

au méme titre que l'article scientifique le plusnto.

Une définition plus restrictive, et sans doute phtaptée au sujet qui nous occupe, ne
considérera cependant comme « information » queuteest jugévrai ou adéquate On
parlera alors d’'information pour lesdennées brutes, les rapports scientifiques concgrna
les résultats de recherche, les nouvelles, et tesptes-rendus factuels (Benkler, 2006).
Une telle approche nous parait particulierementr@appge en matiere d’information

médicale.
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Le point essentiel est que I'information a une &xise « objective », au sens ou I'on peut la
considérer indépendamment des instances qui I'qgrbeuite », et de celles qui vont la

« recevoir ». Autrement dit, lorsqu’on parle enrterd’ « information », on laisse de c6té la
guestion de la construction subjective du sens. cOmsidere des contenus formalisés,
détachés de leurs conditions de production, epieidgamment de leur incarnation dans un ou

plusieurs sujets.

Parler de « connaissance » revient au contraiggr@ ihtervenir un sujet dans I'exercice de
ses facultés. C’est considérer les informations) ptus seulement en tant qu’ayant une
existence objective, mais en tant qu’intérioriséeappropriées par un individu singulier. Or
linformation intériorisée ne peut évidemment &omsidérée comme une simple copie dans
la conscience de I'information telle qu’elle exisie maniere indépendante. Il ne s’agit d'une
connaissance, que parce gu'elle porte la marquesujet qui se l'est appropriée. Par
conséquent, la connaissance est toujours diffecifistinguer des aptitudes du sujet qui I'a
constituée comme telle. 1l est quasi impossibléadeeparer de I'activité connaissante propre
a des individus singuliers. En elle se mélent quressitricablement ce qui est de I'ordre de la

réceptionet ce qui est de I'ordre de paoduction

Certes, dans la mesure ou elle doit bien provemir gdelque part et de quelqu’'un,

linformation n'est pas sans lien avec les capactégnitives des sujets. Mais employer le
vocabulaire de I'information implique que I'on nensidere que le résultat de cette activité de
connaissance, tel qu'il existe indépendamment,riextiement et postérieurement a celle-ci.
L’information ne désigne que ce qui, dans l'acévite connaissance, peut étre formalisé et
détaché de la subjectivité. En revanche, user whnetele « connaissance » signifie que I'on
prend en compte, non seulement des contenus misr@e, mais aussin sujet avec ses

caractéristiques propres, cognitives, socialesllatrelles.

La distinction entre « connaissance » et « savest»moins nette (et trés souvent sujette a des
divergences d’interprétation), dans la mesure @ ro@ions mettent toutes deux en jeu
I'activité d’'un sujet. On pourra néanmoins préféesterme de « connaissance » pour désigner
ce qui releve d’'une appropriation d’information(s),celui de « savoir » pour dire ce qui est
de l'ordre d’'une construction, ou ce qui émerge lalemise en relation d’expériences

singulieres. Par ailleurs, il faut noter qu’une a@pe pratique, non nécessairement
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intellectualisée et formalisée, peut étre consel@@mme un savoir. André Gorz va jusqu’a
affirmer que des savoirs sont toujours des savoir-faire, sawagir, savoir communiquer et
se comporter (Gorz, 2004). Les « savoirs corporels » sont gg@mple particulierement
rétifs a la formalisation : @n ne les enseigne pas, on les apprend par la quati par
I'apprentissage... leur transmission consiste a fappel a la capacité du sujet a se produire

lui-méme» (Gorz, 2003).

Les notions d’information, de connaissance et d@isauvrent ainsi a des problématiques
nettement distinctes. En matiere d’'information,gleestion essentielle est celle dactes

Dans le contexte de la santé et d’Internet, lelprob qui se pose est celui de la disponibilité
et de la publicité des données médicales concetaanhaladies et leurs traitements. Cette
accessibilité doit-elle étre totale ? Y a-t-il diesites au stock d’'informations dont les patients
disposent, ou devraient pouvoir disposer ? Comnpenit-on trier et organiser cet océan

informationnel ?

Si l'on parle en termes de connaissance ou de rsal@s problemes apparaissent
immédiatement plus complexes. Ce qui est en jest pleis simplement I'acces aux données
médicales, mais 'existence chez les individusa#gmcités cognitives, sociales et culturelles
leur permettant de donner sens aux informations awepiédd ont acces, d’en faire un usage
pertinent dans le cadre de leur maladie, mais alessionstruire eux-mémes les moyens de
lutter contre leur pathologie, ou de vivre avecs Capacités sont-elles également réparties ?
Quelles conséquences les différences socialedtetalles ont-elles sur la possibilité pour les
individus de participer aux échanges qui se démuae ligne ?

Ce chapitre se propose de traiter successivemsntieex problématiques. Nous replacons
tout d’abord I'étude des réseaux sociaux dans umegte plus général, caractérisé par les
revendications d’acces a 'information, et I'émarge de la transparence en tant que nouvelle
valeur. Puis, nous montrons comment I'étude deesarés sociaux exige de dépasser la

problématique de I'information pour prendre en ctarijinscription sociale des individus.

Transparence et accés a I'information

Depuis 'avenement de I'Internet grand public, adenbreuses analyses des transformations

sociales liées au développement de nouveaux aodifildormation et de communication
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mettent I'accent sur la notion de transparencesdaologue Pierre Lévy écrivait par exemple
dans un ouvrage de 2002, qud'églosion du cyberespace ne fait que poursuivre un
mouvement pluriséculaire de montée de la visibditée la transparence (Lévy, 2002). Ce
vocabulaire accompagne souvent les discours sustxiété de I'information », c’est-a-dire
sur les bouleversements techniques, économiqusesiaiux lies au développement d’Internet.
Dans des sociétés vues comme reposant de plusiesyl la circulation et le traitement de
données numérisées (I’ « information »), la suppoesdes obstacles a la communication (la
« transparence ») apparait ainsi hautement désirabl secret et 'opacité sont a l'inverse

percus comme des phénomenes néfastes, voire coasmeldjuats d’'un age révolu.

La revendication de lI'accés a l'information et lemotion de la transparence en tant que
nouvelle valeur vont donc trées souvent de pair,sddes discours dont la dimension
« idéologique » a pu étre dénoncée par certainslobers en sciences humaines (Granjon et
George, 2008). Ce lien apparait également trédaret le domaine de la santé. En France, la
loi de 2002 énonce un «droit a I'information » pde patient, qui implique notamment
I'obligation légale que celui-ci ait accés a I'emdde de son dossier médical. Elle promeut
ainsi une relation plus « transparente » entre mBslest patients, au sens ou il n’est plus
percu comme légitime que les praticiens gardenaicers données secretes, ou maintiennent
volontairement des zones d’opacité. La loi de 2a8ffiitme du reste aussi uneexigence de
transparence» (article 26), bien que ce soit sur un sujet asgeecifique : elle oblige les
professionnels de santé s’exprimant publiquemenusyproduit de santé a déclarer les liens

gu'’ils entretiennent avec des entreprises fabrigagarcommercialisant de tels produits.

La progression de l'acces a l'information des pasie au-dela du seul dossier médical,
représente tres clairement une avancée, comme lootsaffirmé plusieurs personnes que
nous avons pu interroger. Ainsi d’Anne F., direxrdu réseau territorial de saf@écologie
93: «Qu’est-ce qui interdit au citoyen d’avoir acces’iafbormation médicale ? Je ne parle
méme pas du dossier médical, mais de l'informatingédicale. Il y a ce qui est de 'ordre du
diagnostic et du pronostic, qui évidemment, et desement, appartient au médecin seul. Et
ensuite, il y a l'information qui est de I'ordre quwblic, qui appartient a la terre entiere. Et
encore plus a celui qui est maladelbest clair néanmoins que la soudaine disponéitie
'information médicale permise par Internet a puiriter ou inquiéter les médecins, qui ont a

cet égard manifesté de multiples résistances, gesirraisons allant de la défense de leurs
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compétences et de leur pouvoir, a la volonté déeges les malades de contenus erronés ou

anxiogeéne¥.

Malgré ces réserves, Internet peut étre vu commmayen privilégié pour atteindre un idéal
d’'information compléte des patients sur leur sgfdénature de leurs maladies, les effets
secondaires éventuels des traitements, etc.),vetrisar de la sorte I'établissement d'une
relation plus transparente avec le corps médicaltrQuve en effet sur la toile une profusion
d’'informations en tout genre. Celles-ci ont touiefgour particularité d’étre souvent
« postées » par des personnes qui ne sont pas egeuhibrcorps médical. Les acteurs de la
santé et les pouvoirs publics se sont donc rapidemterrogés sur les moyens de contréler la
pertinence et la véracité de ce qui est publidrgernet.

Jusqu’a présent, la réponse qui a été apportéseamtedlement consisté a promouvoir la
transparence, dans le cadre d'une stratégie chdréhaontourner la difficulté de juger
objectivement de la qualité d'une information. Anme raconte ainsi de maniére
particulierement éclairante sa participation a wuge de travail, qui visait a « labelliser »
linformation présente sur Internet :&n fait, on n'a pas labellisé du tout. Comment pmut
labelliser cette information ? Qui est-on pour |diser cette information ? De quel endroit
labellise-t-on : médecin, malade, association, @sa) En fait, la décision a été prise de
prendre le HON code. Les recommandations du HON gedmettaient au moins une chose,
me semble-t-il, c’est de sourcer I'info. Il est pide d’ailler fouiller pour voir qui a écrit ¢a,

et d’ol cette personne paffe».

Ce qui apparait alors, c’est le passage de laiqued# I'objectivité a celle de la transparence.
Ainsi, il ne s’agit plus dévaluer lgualité d’'une information en tant que telle, mais de

pouvoir la rattacher a uniastance d’énonciatiomont elle tend sur Internet souvent a étre

47 Cf. T. CLUZEAU, N. MOUNIER, « Les patients et Intet »,Bulletin du canceryolume 97, n° 10, octobre
2010. L’article offre une bonne illustration dengfiance du pouvoir médical vis-a-vis d’Internétse propose,
sur I'exemple du lymphome hodgkinien (une compiaratiée au VIH), de comparer la qualité de I'infmation
sur la Toile et dans des articles scientifiquesirRpiatre questions — « est-ce que ma maladieégidnte ? » ;
« Quelle est la cause de ma maladie ? »; « Egtieema maladie est grave ? Quelles sont mes chaleces
survie ? » ; « Quel est le traitement le plus a@l&pt —, I'article met ainsi en regard les réponssslon les
données Internet » et « selon les données sciprédi». Ces formulations, qui opposent scientfieit Internet,
disent déja beaucoup de la teneur de ces conctuditarticle aboutit ainsi sans surprise a congdéue « des
données non actualisées et erronées sont régudiateratrouvées » sur Internet, bien qu'il accorde g
I'information y soit globalement d’assez bonne déal

“8 Entretien avec Anne F., du réseau de santé Oriecd8g
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coupée. Autrement dit, dans un geste typiqguemestnpmlerne, on remplace la question
« cette information est-ellgraie? » par la question&ou parle celui dont émane cette

information ? ». Les implicites de cette derniénestion sont caractéristiques de la promotion
de la transparence en tant que valeur centrakadit de rendre ce qui est dit tracable, de

rendre visible ce qui est dissimulé, de mettreuemére de potentiels conflits d’intéréts, etc.

La promotion de la transparence peut ainsi étre csu@me une réponse apportée a la
profusion informationnelle liee a Internet. Facedés informations qui ont en ligne une

existence indépendante des sujets et des contayted présidés a leur élaboration, et
auxquelles le développement des technologies nqoesioffrent un accés tendanciellement
illimité, la transparence se présente comme urmadate contrdle des risques. On ne garantit
pas la qualité de ce qui est publié, mais on ddfrehacun les outils permettant I'exercice
d’'une distance critique par rapport a ce qu'il@n maintient ainsi la liberté et la facilité de

publication caractéristiques d’Internet, tout esagant d’en limiter les effets pervers.

Le droit de ne pas tout savoir

En matiere de santé, ce modéle de la profusionmrnrdtionnelle régulée par I'exigence de
transparence ne trouve cependant pas grace auxdgetous. De nombreux médecins s’en
inquietent (bien que ces inquiétudes soient sOremmeins fortes aujourd’hui qu’il y a
guelques années). Par ailleurs, certains patiemwblent rejeter le rapport a la santé et au
corps qu’il véhicule, et expriment des doutes quantbien-fondé de « tout savoir » sur sa
propre santé. Daniel, qui se refuse a consultesities de santé sur Internet, affirme ainsi que
«l'information sur la maladie crée la moitié de laatadie, en fait. Vraiment : savoir, c’est
commencer a étre malade. Et voir des possibiligsndladies, c’est déja commencer a les
avoir. Je trouve c¢a trés, trés inquiétant d’avoiesdinformations sur les maladies en

permanencé’.

Il met ainsi en avant la nécessité daréserver chez les gensle «besoin de ne pas savoir a
des moments, et semble ressentir la disponibilité de I'imf@ation médicale sur Internet
comme un danger, ou du moins comme une sourcealsaay Cette grande méfiance ne tient
pas chez lui a un rejet global d’Internet, qu’ihaet par ailleurs utiliser abondamment dans

plein d’autres domaines. Elle ne releve pas nos glune inquiétude quant a la véracité de

% Entretien avec Daniel.
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qui est publié en ligne. Il s’agit bien davantageind conviction que le type de
communication (« virtuelle »), et le type dinfortitans (factuelles, peu personnalisées)
propres a Internet, en font un outil relativemeratdiapté en matiére de santé. Autrement dit,
sur des questions aussi intimes et sensibles gupp®rt a son propre corps et a sa sante, le
medium Internet est vu comme étant trop « froitkep « distant », voire « glauque ». Ce
rejet de l'utilisation d’Internet en matiére de #aa pour symétrique un besoin de se reposer
sur lautorité d’'un médecin — autorité notammenfir@ée par sa présence physique en

consultation — en cas de probléme de $inté

Il est intéressant de noter que des médecins eaptiparfois des réserves assez similaires
guant au fait de « tout savoir » pour les patieMiarie, interne, développe ainsi un discours
critigue sur Internet, non pas tant parce que fdsrmations qu'on y trouve seraient
meédicalement peu fiables, mais parce qu’elles serasouvent déconnectées d’'une vraie
relation avec un médecin. Elle présente ainsi aatirect a certaines informations médicales
comme pouvant étre peu « humain », a 'opposé dmattique médicale censée étre attentive
aux spécificités individuelles de chacun Mais je pense que c’est pas forcément sympa
Internet, c’est pas forcément humain, voila, pagoe ¢a ne sélectionne pas. Quand on a une
personne en face de soi, on est forcément darerkiction avec I'autre personne, donc on
fait forcément attention au transfert qu’'on a papport a la personne, et a ce qu’elle
renvoie, ce qu’elle ressent, et a ce qui se paste gue dans les mots. [...] Et tout ce travalil
la en fait, qui est pour moi le boulot quand mémareédecin, d’étre un peu plus subtil quand
méme que d’appliquer juste des protocoles et deshms, c’est super brutal sur une

information sur Internet ».

On peut ici rappeler que dans sa pratique, la miéel@cdepuis longtemps intégré la nécessité
de s’adapter aux cadres mentaux et aux limiteshodygiques des individus. Dans les faits,
les médecins ne réagissent pas de la méme marseee & tous leurs patients, et les
informations qu’ils donnent (ou du moins taanieredont ils les donnent) dépendent des
personnes qu’ils ont en face d’eux. La pratique ina€e ne doit donc pas se comprendre

comme lapport d'un renseignement objectif, ou lmpde application « machinale » de

%0 Cf. I'échange suivant : « - questidhy a autant d’incertitude a ce que disent les emds en « réel » qu’a ce
que tu peux trouver sur Internet.

- Daniel : Oui, mais il y a une incertitude que tu déleguegualqu’un. Et ca fait du bien. Quelqu’un prend en
charge ca avec toi. Sur Internet, personne ne pandharge ¢a avec toi ».

*! Entretien avec Marie.
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protocoles de soins standardisés. Elle consiste dagantage en I'écoute bienveillante d’'un

patient singulier, en vue de lui prodiguer des saidaptés.

Ce point renvoie aussi a la question de I'annoncelidgnostic a un patient. De nombreux
meédecins reconnaissent ici la nécessité du dialegde I'adaptation aux spécificités des cas
individuels : «Par exemple, moi jannonce un truc grave a quelgullly a tout un truc sur
lequel nous maintenant on est beaucoup plus founrgvant, et ¢a c’est mieux, c’est quand
méme de se poser, de choisir son moment, d’y pdasemps, de voir comment la personne
réagit, d’échelonner les informations si besoin,dile quelque chose, et puis de repasser le
lendemain. [...] A 'annonce de maladies comme la,sitest un moment super intense, ou
les gens ne réagissent jamais pareil, et ¢ca prantechps, il faut les revoir le lendemain, et il
y a des choses qui se passent qu’on n'imaginaidpasut. Les gens, on va leur demander de
quoi ils ont envie, parce qu’'on ne sait pas quoedi'autre, et la ils vont sortir un truc tout
d’'un coup, on s’y attendait pas du tout et en gatouvre plein d’autres choses. [..] C'est
important quand méme de comprendre qui on a en‘ace

Ces interrogations ne datent pas d’hier, puisques da article de 1979, Dennis H. Novack
mettait déja en lumiére les dangers relatifs atidailivrer des informations « brutes » au
patient, sans souci d’accompagnement et d’adaptati@ cas particulie?s Il posait ainsi les
guestions suivantes«:Ce changement d’attitude en faveur de l'informratiles patients est-il
accompagné par le support émotionnel que la cosaace du diagnostic par le malade
requiert ? [...] Maintenant que nous parlons dawgg a nos patients, les écoutons-nous
aussi davantage ? [...] Les médecins prennentél$gs la responsabilité de juger d’'aprés le

cas particulier ? [...] Les patients ont-ils aussidroit de ne pas savoir ?(Novack, 1979).

A travers ces témoignages de patients et de mégjdtiapparait donc que le modéle de
'acces a linformation et de la transparence p@&uoe critiqué, pour au moins deux raisons
étroitement corrélées :

1) D’'une part, parce qu'il n'est pas évident quéllle tout savoir de sa propre santé. Or,

contrairement & un meédecin, Internet ne filtre lgasinformations communiquées. Ici, c’est

*2 Entretien avec Marie.

%3 Dans son article, Novack montrait qu’entre 196137, le rapport des oncologues américains &inétion
de leurs patients avait radicalement changé, padsala conviction qu'il était Iégitime de cacharvérité pour
gue les malades gardent espoir, a la convictiorrses qu'il était éthiquement préférable de tenixeei

informés.
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donc la transparence, en tant qu’elle correspondrizaccés a une information absolument
exhaustivequi est rejetée.

2) D’autre part, parce qu'il n’est pas évident daeeutralité et la froideur de I'information
meédicale telle qu’elle se trouve sur Internet sbataptées a un domaine comme la sante, qui
touche profondément a I'intimité et aux affects ohebvidus. Ici, c’est la transparence en tant

guemaniere froide et objective de divulguer I'infornaetqui est interrogée.

Les réseaux sociaux : une information compléte oune information adaptée.

Les gestionnaires de réseaux sociaux spécialiseéssiciatifs se trouvent bien entendu
confrontés a ces questions liées a l'acces a timédion et a la transparence. Que faut-il
publier ? Quel accompagnement donner aux informatipostées sur le réseau ? Quelle

« tracabilité » pour ce qui est dit en ligne ?

Contrairement aux grands sites généralistes, Esav& sociaux spécialisés comme Yahoo
Autisme accueillent en général des contributiongnées. En ce sens, ils sont plus
« transparents » que des forums comme celui deid3ounb, ou il est souvent difficile de
savoir qui parle : malade, proche de malade, ensepprofessionnel, eté. Cependant, la
transparence des sources ne résout pas tout.eetiee pas quelles informations ont leur place
sur le réseau social. Or, comme le rappelle Anne«Rujourd’hui, étre un "Community
Manager", c’est aussi avoir sa part de responsébitians ce qu’on souhaite injecter comme

informations>».

Antoine C., bénévole a Jeunes Solidarité Cancenpleed’'une certaine maniére ignorer ces
difficultés, lorsqu’il présente l'information dispsée sur le forum en ligne de I'association
comme étant & la fois compléte et adaptée®. La juxtaposition de ces deux notions parait
en effet receler une contradiction. Comment unermétion exhaustive peut-elle étre
appropriée aux spécificités individuelles ? S’itfaout dire, comment est-il possible de

ménager la sensibilité de chacun ?

% Comme le reléve le rapport de la mission « Noesge#lttentes du citoyen, acteur de santé » renjmneier
2011 par Nicolas Brun, Emmanuel Hirsch et JoéltKi, «il est montré aujourd’hui que sont présents dass le
forums les producteurs de biens et services erés@unt les médicaments) sous le masque de panisp
lambda aux forums (p. 36).

% Entretien avec Anne B.

% La loi du 4 mars 2002 préconise de maniére tofsitdsimilaire de fournir une information « commeéet
appropriée ».
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Dans les faits, la volonté de donner une infornmatidaptée semble nettement triompher de
I'obligation de fournir une information compléteuAours de la discussion, Antoine C. admet
ainsi qu'il n’est parfois pas souhaitable de tave dur le forum : €©n ne dira jamais que sur
tel ou tel cancer, il y a généralement un cancerosédaire, ou que le risque de rechutes a
court terme est énorme, parce qu’'on n'a pas a te.ddn est la pour entretenir I'espoir. On
n'est pas la pour tout dévoilex Il admet de méme que les bénévoles de I'associagoront
pas dire la méme chose a chacun, que ce soitram dig hors-ligne « C’est-a-dire qu’en fait

on ne peut pas dire la méme chose a deux persgunest eu la méme maladie, en fonction
du bagage de chacune, du contexte sociologiquehpkgique. On ne va pas expliquer non
plus de la méme facon a un enfant qui a 5 ans etleuscémie, qu’a moi qui en avais 9, ou

qu'a un ado qui en a 15».

Autrement dit, la nécessité que I'information médkcdivulguée sur les réseaux sociaux soit
personnalisée se fait nettement jour dans la pmtiglors méme qu’elle n'est pas toujours
affirmée comme telle en théorie et de prime abbed. pratiques infirment ainsi toute vision
maximaliste des impératifs d’acces a I'informateirde transparence, dans la mesure ou deux
convictions restent a la source des comportemeanta glupart des responsables de réseaux
sociaux spécialisés ou associatifs : celle qulldes choses qu’il vaut parfois mieux taire ;

celle qu’on ne parle pas de la maladie de la m&gpenfa tous les individus.

De l'acces a l'information a I'’échange social

Il se dessine ainsi une certaine exigence pourdssaux sociaux de santé : fournir aux
internautes des informations objectives et fialdesnd ceux-ci en demandent, mais les
divulguer dans le cadre d'un échange social aftentx caractéristiques individuelles de
chacun. Autrement dit, il est indispensable que rieseaux sociaux parviennent a tenir
ensemble les aspects cliniques et les aspectemtxds (psychologiques et sociaux) de la
maladie. Pour ce faire, ils ne doivent pas étr&egertomme des bases de données a consulter,
mais comme des espaces accueillant de véritablasons entre individus ; c’est-a-dire
comme des espaces au sein desquels la nécesstaddpter aux cadres mentaux et aux

faiblesses psychologiques de I'interlocuteur sejdair, tout comme dans la « vraie vie ».

" Entretien avec Antoine C..
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Or, parler des réseaux sociaux comme d’espacesgiliantides relations sociales, c’est d’'une
certaine maniere dépasser la problématique deoliimdtion, au profit de celle de la
connaissance et du savoir. En effet, les partitgpances réseaux ne sont pas uniqguement,
voire pas principalement, en quéte de données miédi¢qu’ils peuvent la plupart du temps
trouver aisément par ailleurs, en ligne ou hormsd)g Comme le dit Anne F., ils sont a la
«recherche de ce qu’on appelle le "compagnonnage'tedui qui sait parce qu'’il a ce savoir

la de celui qui est malade, et il se trouve quiaanéme maladie que mp.

Pour le chercheur, il ne s’agit des lors plus uemgant de considérer lesntenuslisponibles

en ligne, mais aussi lesujetsqui les échangent, se les approprient et, parfes,co-
construisent. On peut alors se demander sous guelieditions il est possible de prendre part
a ces relations sociales en ligne, ainsi qu’auxgssus d’acquisition de connaissances et de
production de nouveaux savoirs auxquels elles dunleu. Quelles capacités cognitives,
sociales et culturelles sont ici en jeu? Commegites-ci sont-elles réparties dans la
population ?

Une « fracture numérico-sociale » ?

L’exemple frappant représenté par le succes depaftika a popularisé une nouvelle figure de
linternaute, considéré non plus commeonsommateur d’informations mais comme

« producteur de savoirs. Dans le champ de la santé, le docteur Dominugagne affirme
ainsi que la communicatianany to manypropre a Internet, kavorise les réseaux informels,
déboulonne les experts et transforme chaque indived acteur de la connaissance
(Dupagne, 2011). Anne B. met elle aussi en avamtdrgence d’'une santé participative,

qui s’oppose a la transmission verticale du savaidical, dans la mesure odout le monde

va étre contributiP%.

Il y a sans nul doute a s’interroger sur la naaires spécificités du nouveau savoir ainsi créé.
Dominique Dupagne distingue ainsi « deux systéngesathnaissance » :La connaissance
c6té médecin est individuelle, hiérarchique, glebdtlle est puissante sur l'intégration des
données dans l'optique d’un diagnostic et de latsggie a mettre en ceuvre pour y parvenir.

Elle est limitée dans l'appréciation des effets tieétements et dans la connaissance de

%8 Entretien avec Anne F.
% Entretien avec Anne B..
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'environnement de la maladie. La connaissance c@gtient est communautaire,
hétérarchique, centrée sur une problématique peécElle est puissante sur l'effet des
médicaments, le ressenti des examens doulouresxméghodes alternatives, Eping
(adaptation au handicap). Elle est limitée dansikion globale des maladies et les infections

non étiquetées ¢bupagne, 2011)

Nous abordons ces spécificités du savoir profams achapitre suivant. En revanche, il est
possible de se demander des a présent quels sorirdeequis pour participer a cette
élaboration communautaire du savoir, telle gu'amble prendre place sur les réseaux
sociaux. « Tout le monde » peut-il vraiment conteb? Ny a-t-il pas aussi des formes
d’inégalité et des effets de hiérarchie dans lapction du savoir profane ?

La premiéere condition pour que tout le monde puss#ribuer est évidemment que tout le
monde ait acceés aux outils (ordinateurs, connekant débit) nécessaires pour ce faire. Or,
cette condition n’est toujours pas complétementptEmnmalgré la progression rapide de la
connexion des foyers francais a Internet. Une @gn&icondition est de posséder une maitrise
minimale des outils informatiques, permettant aeishter sur Internet et, le cas échéant, d'y
poster commentaires et contributions Nul doute gete condition est moins largement
satisfaite que la premiére, notamment pour leseaneis générations. Enfin une troisieme
condition, moins souvent citée mais sans douteaossi importante, est de posséder ce qu’'on
pourrait appeler une « culture d’'Internet ». Cetiadition est différente de la précédente. En
effet, ce n'est pas parce que I'on maitrise tealmgent 'usage des outils, que I'on éprouve
nécessairement le désir de s’en servir, notammentaiere de santé. Anne F., qui travaille
en Seine Saint Denis depuis 2007, met ce facteavant pour expliquer le faible recours a
Internet constaté parmi les populations avec |ldguelle travaille : 4ci, il n'y a pas acces a
cette culture Internet. Il y a un ERE Avicenne, et il y a un ERI & Montfermeil, estpeu de
gens vont sur l'acces a l'ordinateur libre. Ce rf'@ss culturel, ce n’est pas qu’ils ne savent
pas. Et moi je pense beaucoup a cette traditioheoily a une grosse population africaine,
nord-africaine, et il y a aussi toute cette cultupe rentre en compte. Méme s’ils savent se
débrouiller sur Internet : aller voir quel tempsfdit a Alger, aller papoter avec leur famille,

bien sOr qu’ils le font. lls savent ce qu’ils pentdrouver, mais pas tellement sur une

0 Espace de Rencontre et d’Information.
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approche médicale. lls préferent parler en faca@ef y compris a la blouse blanche, méme si

celle-ci les impressionfie».

Cette culture d’'Internet est avant tout une cultled’écrit, dont on a trop souvent tendance a
oublier gu’elle est relativement étrangére a ume ipgoortante de la population. Ainsi, le fait
de devoir s’exprimer par écrit est pour de nomkgsupersonnes un frein majeur a la
participation aux échanges qui se tiennent suréssaux sociaux. La peur de se discréditer en
faisant des fautes d’orthographe, ou en adoptastfaenulations maladroites, retient par
exemple souvent de poster un commentaire, un o€citne critique : 4 y a des personnes
sur le forum qui ont certainement un degré d’instion bien plus haut que le mien, et qui
disent les choses tellement bien, en une phrase, lag mots qu’il faut. Et moi, je me sous-
estime par rapport a ca. J'ai peur de m’étendre,ta en dire. Il y a des "tétes" sur le

forum, alors je leur laisse le soin de fairé’ta.

Plus globalement, il faut insister sur le fait que n'est pas parce que l'on discute entre
profanes, que ne se créent pas des inégalitésdiéles formes d’expertise. Ce phénomeéne
peut étre lu a au moins deux niveaux. D’'une pamesi évident que méme parmi les non
professionnels, certains apparaissent plsavants» que d’autres sur les questions en jeu, et
donc plus légitimes a intervenir dans le débat.pBénoméne est tres net sur les réseaux
spécialisés que nous avons étudiés, ou la didoibutes contributions est tres inégalitaire,
certains membres intervenant tres souvent et @ayamais. Ce poids de I'expertise peut
aussi étre vu, non pas simplement en terme de smamges sur telle ou telle pathologie,
mais en terme dstatut social Ainsi, on peut faire I'hypothése (qui serait anfiomer, a
infirmer ou a préciser par des recherches de teplais poussées) gu’indépendamment des
connaissances medicales dont elles disposent ou lgmspersonnes appartenant a des
catégories sociales favorisées sont globalemest griglines a intervenir en ligne, du moins
sur certains réseaux spécialisés. En effet, leor@u savoir et a I'expertise n'est pas le
méme, lorsqu’on se considere soi-méme comme umperex dans un domaine donné, quand
bien méme ce domaine n’a rien a voir avec la méeéedci aussi, il semble impossible
d’éviter les questions dégitimité, telles qu’elles sont percues par les individusfaaction

de leur niveau d’étude, de leur environnement celltet de leur place dans la hiérarchie
sociale. La vision des réseaux sociaux comme gamt’égalité des individus et vecteurs

51 Entretien avec Anne F..
52 Entretien avec Anita C.
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d’'une démocratisation du savoir semble ainsi rel@eeir partie de I'utopie. Utopie, au sens
ou cette vision ne concorde pas totalement avegdité, comme le remarque le sociologue
P.A. Mercier, pour qui de style, c’est encore souvent...une question desetagP.A.

Mercier, 2008). Utopie peut-étre aussi en un sémns jpositif, dans la mesure ou il s’agirait

d’une vision idéale en faveur de laquelle ceuvrfan,de l'inscrire dans le réel.

L'étude des réseaux sociaux de santé confronteoam les cas a un grand nombre
d’'inégalités : inégalités d’acces aux outils infatiques, inégalités de maitrise de ces outils,
inégalités d’'imprégnation a la culture écrite, iai@s dans le rapport au savoir et a
I'expertise, inégalités dans la conscience degitifété a intervenir. Sur ces réseaux, dont on
loue souvent I'horizontalité, se reproduisent doles phénomeénes de hiérarchie, voire de
domination. Il faut sans doute en étre consciehineal part afin d’éviter qu’'une fracture

numerique majeure se superpose aux inégalitesdesndéja existantes, d’autre part afin de ne

pas trop accorder a Internet pour la constructionednouvelle « santé participative ».
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VI. Savoir profane, savoir expert : les enjeux d'yaradoxe

Une tentative de définition des savoirs profanes anatiére de santé

Le savoir profane est un savoir au sens propret ldoréférence n’'est pas le savoir expert
(spécialisé et institutionnellement légitime) mais savoir fondé sur I'ensemble des
expériences acquises par les patients et les @ostiece qu’implique aussi bien socialement

gue physiquement la maladie.

Le point important, nous semble-t-il, est que ceosa« parallele » ne cherche ni a se
substituer ni a imiter le savoir de I'expert. ltetiau contraire sa légitimité de ce qui I'en
différencie. Dans le cas de l'autisme cela se meatef par exemple au détour d'une
controverse sur la notion de compétence parent8keglon certains administrateurs
d’associations, seuls les parents qui avaientidaiireuve de cette compétence en ayant par
exemple pratiqué une pédagogie précoce seraieflitégla administrer. Or précise notre
interlocutrice,« chez les enfants autistes il y a des sur-effigjenais il y a beaucoup plus de

déficients. Ca ne sert a rien par conséquent deahiliser certains parents en leur

reprochant de ne pas avoir pratiqué de pédagogéeqce ».

Selon cette personne (qui a joué un role actif dmeentroverse), une telle position contredit
la finalité méme de ces associations, en attettdéé que seuls ceux qui savent parler ont
guelque chose a dire. Or I'un des enseignemeni®rade I'expérience associative est au
contraire que ceux qui n'ont pas la parole ou ne/get pas I'avoir ont quelque chose a dire,
et que c’est donc a l'institution de faire I'effaecouter. Cet exemple témoigne d’un rapport
au savoir et la connaissance spécifiqgue en ce mribnce a toute position hiérarchique, ce

qui ne veut pas dire par ailleurs qu’un point de ga vaut un autre.

Pour ce qui concerne l'autisme, la référence eastlelirs plutdt le handicap et les modalités
de son « inclusion » (plutét que son intégraticamglla société. Or intégrer sous-entend de se
conformer a la norme dominante, alors qu’inclurggewe que ceux qui ne partagent pas
completement cette norme ont quand méme une placsituation de handicap exige de
reconnaitre la pluralité des situations et des mapées de vie et de faire avec. Chaque
expérience a son cadre de validité et sa valeyr@r&e qui veut dire qu'il n'existe pas de

meéthode unique transposable a chaque situation.
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Cela met par conséquent en jeu une revendicatmnaré politique mais pas au sens habituel
du terme, c’est-a-dire de I'ordre de la contestatio pouvoir médical ou de l'institution de

santé tel qu'on a pu le voir par exemple dans $edeasida. Il s’agit moins de s’approprier le

savoir expert, méme s’il s’agit d’en maitriser kegliments, que d’envisager un type de
rapport au corps et a la maladie, a partir d’'unredien plus large que celui qui prévaut dans
la médecine « officielle » (ce qui peut aussi donter & libérer la pratique médicale du carcan
techniciste dans lequel elle s’enferme parfoisg c&dre est celui de la vie sociale et affective
au sens large, qui vient ainsi féconder et peet+@&générer 'institution, au moment méme ou
celle-ci s’enferme et perd de vue sa propre fi@aldider a vivre, soutenir, accompagner les
individus de la naissance a la mort en leur peanetle se tenir debout (selon I'étymologie

méme du terme)

L’expérience originale dea maison des patienp®inte bien du doigt ce qui est en jeu. Cette
structure qui accueille essentiellement des fermattegites d’'un cancer du sein est rattachée a
I'hopital René Huguenin & Saint-Cloud. Emanation cette institution, elle en est
géographiquement distincte. Cet espace proposesmairc nombre d’ateliers (par exemple
d’écriture) et d'activités (sophrologie, yoga, Qorggy...) qui sont autant de lieux d’échange
d’expériences pour les femmes qui s’y rendent. & par une psycho-sociologue, cette
structure se distingue fortement par son esprifat®ses d’assistance psychologique mise en
ceuvre au sein de la structure hospitaliere. A itabpes cas les plus graves sont pris en
charge par un service de psycho-oncologie (un jelyehassisté d’'un psychologue identifie
les cas de détresse et s'occupe des situationplussurgentes, celles qui présentent un
risque). D’autres psychologues rattachés a I'lms@urie, dont dépend aussi cette institution,
mesurent sous forme quantitative les criteres ¢iaden liés a la maladie et le type de

soutien social requis.

La maison des patientse distingue par son esprit de ces deux approdhes. s’agit pas

d’apporter une assistance psychologique de I'extéri

Ici ce quon fait est tres difféerent. Ce que ndassons ne reléve pas de la démarche
scientifique, nous ne sommes pas dans le mesuealke quantifiable. Ici, il n'y a pas de
patients au sens propre parce qu'on ne soigne @assont les malades qui se soignent eux-

mémes, c’est la raison pour laguelle on parle dess@enes. Ce sont elles qui savent et sont le
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mieux placées pour parler de ce qu'elles ressentkiftbpital — comme la plupart des
institutions — n'est pas fait pour les patients snpbur les soignants. Ici on essaie de faire
l'inverse. Le type de savoir qui se construit estsavoir trés particulier, qui ne se formalise
pas, sauf que nous avons par exemple participééboration du troisieme tome de
« l'alphabet des mots du cancer ». Les deux premiumes avaient été rédigés par des
experts en sciences humaines, une linguiste esacielogue. Mais lorsque qu’'on a vu ¢a on
s’est apercu que les définitions retenues ne cpmedaient pas du tout a I'expérience qu’en
avaient les patientes. Par exemple, pour le magrggnnalisation », la définition renvoyait a
son sens médical, en l'occurrence la personnabsatiu traitement, alors que pour nous il

s'agit du temps pour soi, pour la personne.

Il a fallu que nous fassions nos preuves, maisspuatre années d’existence et d'observation
l'institution nous reconnait aujourd’hui sous I'apltation de soin de support. Des médecins
viennent parfois faire des exposés. Récemmendlemtre eux nous a avoué avoir l'intention

de changer sa présentation, car les questions guiavaient été posées étaient pour lui

nouvelles et inattendues.

Cette expérience, pour éloignée qu’elle soit desaéx sociaux de santé médiatisés par la
technique met bien en lumiére le type d’échangelesi@atients recherchent aussi en allant
consulter les sites de santé sur le net, ou etantsies forums. Notre interlocutrice nous
confirme d’ailleurs que les personnes qui rejoigriean maison des patientsont, dans un
premier temps, souvent passées par le net a l&rodeh d’informations que I'institution
médicale ne pouvait pas leur donner. Or sur le lastexpériences sont comparées les unes
aux autres sans médiations, nous explique t-eflequé conduit souvent a culpabiliser les
personnes« Pour notre part, nous prenons soin de toujourspeder que chaque expérience
est uniqueParfois des personnes viennent nous voir apres aabioué a trouver sur le net
information souvent tres précise qu’elles rechaient. Récemment un homme atteint d’'un
lymphome tres spécifique voulait savoir s’il devadiger un testament. Je I'ai aidé a trouver

le bon site et la bonne info et il est reparti xEner ».

Ce qui s’échange est souvent chargé d’émotionuehto parfois a des situations trés intimes
(a la sexualité par exemple). Les femmes parlenartage de la vie que de la mort,
limportance de la vie étant réinterrogée et réédal a I'aune de la rupture qu’est le
diagnostic de la maladie. Une rupture qui se ttadans un premier temps par une perte

d’identité, « une expérience de non contrble de»sdans laquelle on prend pleinement
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conscience de la centralité du corps. Cela faibreer des choses enfouies trés profondément

dans I'histoire des personnes et de leur famille.

La question est de savoir dans quelle mesure agrsa+élaboré, qui émane des personnes,
de la connaissance qu’elles ont d’elles-mémesietagjrévele dans I'échange, ne participe pas

aussi, sinon a la guérison, du moins de la capacitére la maladie de longue durée.

Un savoir et un débat qui interrogent le rapport ala norme dominante.

Ce savoir présuppose — c'est presque le postutatiémarches qui structurent ces réseaux
d’échange — I'existence d’une pluralité de normelew coexistence. Cela renvoie a ce qui a
éte dit plus haut sur l'inclusion. Les enfants ste8 ont un monde a eux qu’il s’agit de
reconnaitre et de comprendre, plutot que de fairente si il n’y avait rien. Cela implique
une relation, une réciprocité et la reconnaissaticefait qu’existent plusieurs logiques :
« Leur imposer le social selon nos normes a notseegjue ce n'est pas une forme de

violence ? »

Dans quelle mesure les, ou plutdt certains réseaaiux ne contribuent-il pas a amorcer et
alimenter un débat social sur la santé, et airesi dansformer les représentations ? Telle est
la question que pose indirectement Catherine qualedindique qu’il y a des échanges

houleux sur le réseau. Parfois il s'agit d’'un dédouaux situations quotidiennes difficiles,

mais parfois de véritables questions de société disnutées, comme par exemple celle de
'expertise des parents, des normes de comportetiesnautistes, des objectifs thérapeutiques
et éducatifs : faut-il faire des autistes des perss aux mémes capacités de communication

gue les autres, ou accepter leurs spécificitéy etdapter ?

Les réseaux sociaux spécialisés ou associatifsgheaient quelques débats sur des questions
de fond, des questions de société. En particutibe de la norme vis-a-vis de la maladie et du
handicap : |JJn moment le jeune arrive a s’exprimer, quand ska troubles de I'adolescence
c’est aussi une facon de dire "j’existe, j'ai eng@on tienne compte de ce que moi je veux
faire" et je pense que ca rentre dans la périodel'ddolescence. A un moment on va
I'écouter méme s’il est en rébellion, et on ne @a dire "tiens il développe des troubles du
comportement donc on va faire telle chose poumwlgditionner”. Non, on ne va pas le faire

parce qu’on va se dire que c’est aussi important'@gouter, de faire des compromis, parce
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gu’il n’a pas non plus le droit de tout faire, ibd quand méme écouter ses parents. Il n’a pas
le droit de se droguer, il n’a pas le droit de wide I'alcool, il faut aussi qu'il écoute ses
parents. On va essayer de le ramener a la raisaais pas forcément en lui mettant une
laisse et en lui disant "tu viens par la et tu besigplus”, en l'attachant. On va tenir compte
guand méme de ce qu’il exprime. Pourquoi on neitfgzas pareil avec une personne
handicapée ». Catherine pose finalement la question de lamabté et celle des
traitements : I'objectif est-il d’'atteindre une nw, et quelle norme ? e peu d’évolution
d’'un enfant est vécu comme un échec des parewots, @lie les profils sont différents..]
Mais c’est clair que ce ne sont pas les mémes gueune qui a pu passer son permis de
conduire. Et cette amie m’a dit "j'en peux pluslde sur les forums"... C'est-a-dire qu'au
lieu d’interpréter qu’il y avait vraiment des prisfidifférents, qu’en aucun cas il ne fallait
gu’elle compare son enfant a celui des témoignagfesien quand elle lisait les victoires des

autres parents, elle lisait son échec ».

Nous touchons évidemment ici & une contradictionfoait cas un paradoxe. De nombreux
parents d’enfants autistes revendiquent par exebnpiégration de leur enfant dans le milieu
scolaire normal et réclament en méme temps deststes speécifiques et adaptées au cas
particulier de leur enfant. D'un autre c6té, ceb@sion est précisément un espace de
renégociation de la norme, le lieu d’invention deuvelles normes peut-étre moins
exclusives. D’'une maniere générale — et c’est usie e réflexion que nous ne pouvons ici
gue suggeérer — ces transformations invitent a akéléa une mutation en profondeur des
représentations sociales de la maladie et de |& Worsein de la civilisation occidentale les
historiens ont mis en évidence le refoulement megff du théme de la mort avec la
disparition des médiations et des rites. La maladimme la mort constituent ce qui doit étre

eradiqué et effacé.

Dans le processus qui semble s’amorcer, on neusetrpas ce rapport d’exclusion. La raison
de cette situation nouvelle tient & ce que maladist pas rapportée directement a la mort — et
au combat contre la mort — mais aux moyens de remfda vie. Or ces moyens sont
nécessairement de nature différente de ceux quireobilisés pour lutter contre la mort.
Dans ce dernier cas l'altérité est appréhendée camgi’'elle a de plus radical et hostile, ce
qui exige en retour des protections adaptées. tienpalevient captif de dispositifs de soin de

plus en plus lourds et sophistiqués, parce quealegel auquel il doit faire face est
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incommensurable a ses défenses « naturelles ».n@yens sont donc essentiellement

techniques et invasifs.

Mais des lors que la maladie n’est plus seulem&fiérée au combat frontal contre la mort,
tout ce qui contribue a définir la vie au sens dafigs relations sociales, le travail, I'histoire
personnelle et familiale) peut entrer dans le eas de guérison et de soin. On assiste alors
a un extraordinaire élargissement de la définilela maladie comme a son désenclavement
de l'institution médicale. Cela ne représente maséiment une menace pour cette derniéere.
Nous l'avons d’ailleurs observé, linstitution dansé est rarement visée en tant que telle,
comme un pouvoir qu’il faudrait abattre ou dorfailidrait réduire le périmétre d’action. Cela
se présente plutdt comme un champ d’interventionptémentaire voué au dialogue avec

I'institution.

Nous pouvons reformuler ce qui vient d'étre dit sda forme de nouvelles hypothéses de

travail :

- Il s’agit d’apprendre a vivre avec la maladie, t'@glire avec ce qui se présente avant
tout comme un écart a la norme dominante. Avecate/gau contexte, I'accent est mis
sur la maladie comme norme a vivre (et creusebdeeailes normes).

- Cela nécessite, comme il vient d’étre dit, un atype de connaissance et d’apprentissage
(auquel I'institution dans son ensemble est pepaee).

- A coté de la recherche médicale dont I'objectifteed’éradiquer le mal (de supprimer
'anomalie), I'attention se porte sur la recheral®e moyens adéquats pour soutenir la
vitalité. L'accent portera sur les médiations, coenautant de moyens d’apprivoiser la

maladie et d’adoucir la rupture qu’elle introdudtng le fil de I'existence.

La maladie ouvre ainsi sur une « pensée de la dent il faudra préciser les traits autant

gu’apprécier I'apport pour l'institution médicalbeeméme.

Les enjeux d’'un paradoxe

Les années soixante dix voient 'émergence d’'unvement de contestation du pouvoir
meédical. Dénoncée par des historiens et de nomlkekarcheurs en sciences humaines, la
meédicalisation de la société est trés souventpréeEe sous I'angle du controle des élites sur

le bas de la société. Le discours est offensifcetise un projet « d’asservissement », « une
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entreprise de déculturation » et de « confiscaties savoirs populaires »Les médecins se
seraient emparésobserve ainsi I'historien Olivier Faurd,un monopole des soins et du
corps, niant et combattant un riche savoir popwaet dépossédant les malades de leur
corps. A un ancien régime du corps convivial, satndgpeint sous les couleurs idylliques,
aurait succédé un systéme techniqguement efficace muanainement déplorabte (Faure,
1994). On retrouve certaines de ces theses déwmepgans I'ceuvre d’lvan lllich. En
particulier celle selon laquelle la technicisatida la médecine, qui va de pair avec son
hyperspécialisation, priverait I'ensemble du caspsial de ses moyens immunitaires propres
face a la maladie. De plus en plus dépendant gmsliff's techniques hétéronomes et sans
défenses propres, ce dernier serait maintenu damsituation anxiogene, dont la principale
conséguence serait I'augmentation constante deefaadde de soins, et par contrecoup

'explosion incontrélée des dépenses de santél{]JIi975).

Certaines de ces théses peuvent incontestablersgliguer a la période actuelle. En
particulier pour ce qui concerne le rapport colgé@ance, dénoncé par lllich comme un
facteur essentiel de contre-productivité de la roé@emoderne. Depuis I'époque ou lllich,
lourdement critiqué pour ses propos iconoclasmsgenait ces théses, la situation a toutefois
considérablement évoluée et les données du probkameont en partie déplacées. La
différence avec ce qui se passe aujourd’hui autlbudéveloppement des réseaux sociaux
pour la santé est patente. La constitution de savpiofanes ainsi que les démarches
entreprises en vue de leur reconnaissance neagsuitd’'un rejet de la médecine moderne,
ni d'une idéalisation du passé. Ce mouvement -“est tout le paradoxe — s’inscrit dans une
transformation en profondeur et sur la longue dutés mentalités, a laquelle participe
egalement linstitution médicale et que reflete seslutions les plus récentes. Davantage
encore, les succes techniqgues de la médecine, fficaciké croissante, constituent a
proprement parler le contexte d’émergence de cesweamx savoirs et de ces nouvelles
pratigues. C’est du moins l'une des hypothésesrgues pouvons retenir a ce stade de la
recherche. Il ne s’agit pas de nier le rble joué [@ contestation d’'une médecine
« déshumanisante » car trop technique. La reveimlicdes patients a étre reconnus comme
des personnes et des partenaires a part entignedessus thérapeutique peut étre interprétée
comme une réaction a ce phénomeéne. Mais cela jgepbas tout. Ce que cette lecture
notamment néglige sont les conditions spécifiqus desquelles les savoirs profanes sont en
train de se constituer. Or, ce a quoi semble-bBilisnassistons est une transformation plus

globale du rapport a la santé qui affecte aussn e statut du savoir expert et des
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professionnels de la santé, que les patients ptiltdic. C’est a cette simultanéité que nous

aimerions réfléchir avant de conclure provisoiretrsem ce theme.

Pour ce qui concerne le rapport au savoir explefaut se reporter, nous l'avons dit, « aux
anneées Sida ». L'impuissance momentanée de laanéd vaincre I'épidémie rompait avec
une longue période de victoires sur les maladigsciieuses. La montée en puissance de la
revendication des patients a étre reconnus enqgiatpersonnes détentrices d’'un savoir et
d’'un pouvoir doit étre replacée dans ce contextanise en échec provisoire du pouvoir
meédical. Mais on ne peut pas détacher ce changeieeobmportement de I'évolution plus
générale de l'attitude de la société vis-a-vis @esanté. Les années Sida ont sans doute
contribué a l'accélération de ce processus, tiitstades revendications latentes, elles ne les
ont pas créé. Plusieurs autres facteurs sont enas; comme le transfert d’une part des
compétences détenu par le corps médical a dessttisptechnologiques (avec I'entrée en jeu
de professionnels étrangers au domaine de la samtge les ingénieurs et les industriels), ou
'élargissement du champ d’intervention médical sEmutif au recul des maladies

infectieuses.

L’historienne M-J Imbault-Huart observe par exemgéss le milieu des années 9Que la
médecine n’élabore plus seulement un savoir de ndisiic mais aussi un savoir de
surveillance autour de profils de vie en fonctiales dispositions de chacun. Le réle de la
meédecine consiste donc aussi a surveiller les caepents qui augmentent I'apparition des
maladies. En rendant chacun plus conscient de sprprfragilité vis-a-vis de la maladie, la
médecine accentue sa présence et sa nécessitéodaries domaines de la vie individuelle et
sociale» (Imbault-Huart, 1994). Ce faisant ce processusmeelicalisation de la société
prépare le terrain a cette idée que la santéadfdife de tous, c’est-a-dire n’appartient plus au

seul corps médical.

D’une certaine maniere on peut donc considérer @u@rocessus annonce ou prépare le
brouillage des frontieres institutionnelles augl@zemédecine actuelle se trouve confrontée.
Ou I'on comprend également que le développemendadeirs profanes découle autant de
cette mutation de l'institution médicale que decsatestation depuis un point qui lui serait
complétement étranger. La charte d’Ottawa de 1986 la promotion de la santé offre sur ce
point un éclairage intéressant. La santé y esfiredéle maniere extensive en incluant tout ce

qui contribue a accroitre le bien-étre aussi bibpsgue que moral ou social. La santé se
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rapproche d’'une exigence de bonheur, qui mobitiss tes domaines de l'activité humaine et
transcende le seul secteur de la santé au seitsotradl du terme. Cet élargissement de la
définition de la santé apparait bien coextensiirmeessus de médicalisation de la société, qui
affecte durant la méme période I'institution meéthoat la pratique méme de la médecine. La
fréequentation massive des sites d’'information meddi¢les grands sites commerciaux), que
I'on a trop tendance a présenter comme un phénomtgsmument nouveau, s'inscrit de fait

dans le prolongement de ce mouvement amorcé, woitlegres en amont des technologies de

communication actuelles.

L'explication de ce changement de sensibilité @diél de la santé exige également de
prendre en compte les succés attestés de la médsan particulier ce qui constitue I'une de
leur principale conséquence, les maladies ditesnitues, c’est-a-dire la possibilité de vivre
longtemps avec des pathologies potentiellementektaCe nouvel état de chronicité, qui
affecte par exemple de nombreuses personnes etelatcancer, a débouché sur un certain
nombre de situations sociales et morales auxquétiestution médicale n’était pas préparée
a répondre, et —faudrait-il ajouter — que son auivele technicité ne lui permettait pas
d’apercevoir. Ainsi, les savoirs profanes qui nmttéaccent sur les expériences concrétes
dans le cadre du «vivre avec » et revendiquent paut active au processus de guérison,
n'auraient jamais vu le jour sans les succes actasmie la médecine moderne, et de la

révolution technologique dont elle a été I'un deingipaux vecteufS. La chronicité

% Donc il y a des patients qui se suicidentious confie I'un des acteurs de I'association Rests Bonheurs -
alors que la paradoxe est qu'ils ne vont pas si opa¢ c¢a....c’est une mort sociale. La multithéragie &
arrachés a la mort physique mais pour la mort skial n’y a rien. Ce phénomene est renforcé pas |
personnes atteintes du VIH dont la caractéristiquear rapport a d’autres personnes atteintes de adigls
chroniques, est d'étre endeuillées de la plupariedgs proches (...pur ces personnes a domicile, on essaie
d’'étre dans du ponctuel, c'est-a-dire qu'on essdie définir un projet ou un programme d’action en
s'intéressant aux centres d'intérét que la persomwait. Elle dira par exemple, ah, jadorais jouaux
échecs...bon ...mais méme le plan ol on installe unatedir et on joue sur Internet ca ne marche pis —
n'ont pas Internet. L’année derniére nous avonageagné 540 personnes, globalement il y en a @emedine
qui ont un mail - donc on va chercher - c’est laoquest dans une réponse ponctuelle - un bénéwotihercher
sur Google ou a sa maniéere, quelle est la répomsprdximité géographique qui pourrait coller. Etda n’est
pas du tout a aller chercher quelle est I'associatide lutte contre le sida qui proposerait éveliéneent une
activité jeu, pas du tout. On est dans cherchersdanvie et dans la société quelle est la réponsiepgut
correspondre a la personne qui est passionnéegg@u d'échec. On envoie pas un bénévole qui adtrjaux
échecs. Et je crois que c’est la qu'on s’en sddstcqu’on cherche la réponse existante, dont is@ene ignore
I'existence...et pour ca Paris est un véritable viviedonc finalement on va trouver le club du traisgage
dans lequel on ne s’'imagine pas que quelqu'un daraquie ans pourrait aller mais dans lequel il est |
bienvenu »Ou encore « Et puis il y a aussi que le cancer envahit toute vie, et il faut quand méme une
énergie de folie douce pour trouver du temps pdler aniliter. On peut le faire un peu quand on veeux, mais

la il faut retrouver du boulot, quand on n’est gasrt et qu’on ne va pas trop mal. Ou bien la mataghus a un
peu séché, physiquement vous allez moyennemenebmatialement vous étes, en tout cas ici, totalpé des
galeres. Ici, on a fait une petite enquéte : orappelé les malades a un an de distance de I'anndeckeur
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s’accompagne par exemple de parcours de soins @iedeompliqués, ou les séjours a
'hépital alternent avec les soins ambulatoiresles périodes de relative « normalité ». Cela
exige des solutions particuliéres, que linstitnteemble bien en mal de fournir, mais qu’une
association comme Les Petits Bonheurs, qui s’ocadgp@ersonnes infectées par le VIH,

élabore au cas par Gas

Nous sommes alors confrontés & un double paradereanierement, celui dans lequel la
puissance technologique engendre une situatiorpdigsance humaine, qui touche aussi bien
les patients que les professionnels de santé cams#mer cette puissance. Deuxiemement,
celui relatif au fait que le type d’efficacité atke® aux dispositifs de soins contemporains finit
par devenir le creuset de représentations et digjpea de la santé et de la maladie, qui ne lui
ressemblent en rien. Plus simplement, on peutqtiesles situations humaines engendrées par
la révolution technologique en médecine appelleautdes réponses que celles que la
technique (le référentiel dans lequel cette médecyit) est capable de fournir. Ces
paradoxes inclinent a prendre en considératiorfatdsurs jusqu’alors ignorés et a changer la
signification prétée a la santé. Cela confére stirstatut de réalité a des expériences de vie
hier encore sans statut, donc sans existence dadsdours sur la santé. Les différents
systemes de représentation et de valeurs qui ssgeegde ces mutations peuvent trés bien
entrer en conflit, mais tout autant s'altérer oacsulturer réciproquement, engendrant une
refonte compléte des maniéres de produire la s@wst cette seconde hypothése qui nous

semble devoir étre approfondie dans un travaikedberche ultériefs.

maladie. Il y en a 48% qui étaient tombés dans pnéearité sociale a cause de leur maladie, sur Gades
gu’on avait « sélectionnés », et qu’on avait pupeler(une actrice du réseau « oncologie 93 »).

6 « C'est Nolwen qui va garder le fil conducteur averslgue chose de trés précieux, qui est que glotalem
les patients circulent d’'un hopital a I'autre puisqn ne peut pas les garder plus de trois moisotis Nolwen
ou des bénévoles qui sera le méme interlocuteuiggeesoit I'endroit. Y compris d’ailleurs le domiiisi un
jour ils sortent. Et ca c’est extraordinaire parge’ils n'ont pas besoin de raconter a chaque fetspous on est
un trait d'union entre les équipes qui ont le dessnédical mais qui ne savent pas que ce mongjewertiens il

a un frére qui vient une fois par mois mais quia rpas tellement envie de voir, donc nous on l&gcav
l'autorisation de la personne, pour partager quedgunfos —ou ce monsieur, qui est toujours agiggessif, il
adore la musique classique, et si on lui met une afiaine et du Mozart....vous voyez....- on va appoate.

% L'une des directions de la recherche devra s'&sger a certaines coincidences frappantes. Lessepations
de la santé qui semblent se développer a I'oréé&a dévolution technologique montrent, par exempieg
certaine parenté avec une conception « romantiqie ba médecine, celle qui s'est affirmée au touirrtes
XVllleme et XIXéme siecles et constitue I'une demirses conceptuelle de la médecine contemporaihe. «
médecin philosophe de la fin du XVllleme sigdleserve ainsi I'historienne Joselyne Reg, veutMedicus
politicus (...) Du c6té des politiques du corps, ces nousv@tmceptions vont de pair avec des thérapeutiques
qui visent a stimuler ou a réveiller I'énergie aajue les circonstances peuvent avoir engourdieassoupies :
la médecine agissante prend le pas sur la médenipectante, non pour agresser, mais pour prendpaliagur
les forces inhérentes au corps, et les faire siexer, de latentes qu’elles étaient (...) (Cela déibe sur) une
politique du corps dont chaque citoyen peut étreutpour responsable, et, pour le médecin comme f@ur
malade, sur un art de gestion des forces vitale® dispose chacun a la naissanceRey J., « Les relations
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Vers une nouvelle convergence des savoirs ?

A ce stade de l'analyse un autre facteur doit ptie en compte et souligné. Il s’agit du
changement de nature qui affecte au méme momesatviar expert lui-méme, celui dont les
médecins étaient les dépositaires exclusifs. Lalugion technologique constitue ici un fait
majeur. De plus en plus séparé de son context@deication (la relation concrete et située
du médecin et du patient), le savoir médical est a peu mué en information spécialisée et
technique détenue par des spécialistes. L'attiqjuaidifiée parfois de « consumériste » de
certains patients fait écho a cette nouvelle sdnatde la méme maniére que dans d’autres
domaines, comme I'enseignement, la Iégitimité @éadeignant est remise en cause au nom
d'un savoir désormais accessible a tous. Ce gaiit foien comprendre, c’est que la
« désincarnation du savoir », la facon dont cella-&té trés progressivement formalisé et
codifié pour répondre a des impératifs technigmependants de la situation spécifique a
chaque cas, est antérieure a l'arrivée des gratets dinformation ou d’Internet, et releve

donc pour une part importante d’'un processus iatartinstitution médicale elle-méme.

Ce processus affecte d’ailleurs de facon trés ieéigacorps médical en touchant davantage
les généralistes — dont la Iégitimité reposaitlaumise en relation du savoir théorique avec
les situations concrétes et pratiques auxquelles’d@ppliqgue — que les spécialistes.
L’hyperspécialisation — en un autre temps on ayaité de division du travail — a eu pour
effet de discréditer aux yeux du public le trawhil généraliste, dans l'incapacité pratique de
s’informer en temps réel de tous les recherchakedbutes les nouvelles connaissances en
gestation. Le probleme est plus profond qu’un sengubbléme de formation et de mise a jour
des connaissances par des moyens d’informationuatiq Il touche, nous 'avons dit, a la
définition méme du savoir médical. C’est avant tong question d’échelle et de temporalité.
La technologie médicale s’adresse a un homme n#omehbstrait, dont seules d’infimes
parties sont prises en compte dans l'univers éguiéboratoire, la ou le généraliste s’adresse
a l'individu social, une personne compléte et iabée, dont I'histoire ne ressemble & aucune

autre.

entre savoirs et pratiqueslbjd., p.99-100 ; Voir aussi sur ce theme LéonardAlchives du corps. La santé au
XIXéme siecleRennes, 1986.
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Nous sommes en fait ici a la croisée d’au moinxdendances. D’une part celle qui consiste

a déléguer une part de plus en plus importante @enstruction du savoir sur la santé a des
systemes techniques d’information, d’autre parecglii conteste la pertinence de ce type de
transfert. Que I'on soit professionnel de la saniénon, on s’habitue a ne plus considérer le
savoir comme le produit d’'une relation dans lagusbnt en jeu des normes et des valeurs,
autrement dit comme quelque chose qui pose tougpursmoment ou a un autre probléme et
fait appel a l'interprétation, a des choix, maisncoe une réalité objective, presque physique.
Le savoir médical se mue en information médicap&cmlisée, technique, plus ou moins

détachable de la personne qui I'incarnait. Cettesiiité de délocalisation du savoir vis-a-vis

de son lieu de production — la relation patient/enéu— précede son transfert aux grands sites

d’'information.

La recherche d’'information médicale entérine enlgue sorte ce processus. A contrario de
ce qui est souvent avancé on peut en effet |égitiemt penser que la fréquentation de ces
sites contribue plutdt a renforcer le clivage emixpert et profane, au détriment du second.
Cela va a contresens de ce qui est réellementatigsr de nombreux usagers de ces mémes
sites. Nous touchons ici au paradoxe bien décriDmminique Schnapper a propos de I'ere

de I'information :

D’un c6té l'individu démocratique source de la kgité politique parce qu'il est citoyen,
accepte mal de respecter les institutions en targ telles, il admet difficilement qu’elles
doivent étre respectées parce qu’elles nous @ntrahsmises par les générations précédentes.
[...] UHomo democraticus [...] se donne le droit de nifaster son authenticité et sa
personnalité irréductibles a toute autre, donc aittfuger par lui-méme. L'argument de la
tradition ou de la Iégalité n'est plus considérénoue légitime. [...] Mais en méme temps
I'individu démocratique doit plus que jamais s’@mtettre a la compétence des autres. Plus que
jamais, alors que nous n'accordons pas spontanéiiantorité aux institutions, nous sommes
obligés de croire ce que disent les autres, ceuxsguent ou sont censés savoir, et de faire
confiance a leur compétence, baptisée dans un tempeunté de I'anglais "expertise” . [...] Le
progrés scientifico-technique rend I'organisatioa k& vie quotidienne rapidement obsoléte et
dépasse las capacités de compréhension de la n@agentre nous [...]. En sorte que nous
dépendons plus que jamais étroitement des autdesceux qui maitrisent les techniques de nos
ordinateurs — [...] alors que nous ne cessons diaiféir notre irréductible individualité et notre

droit absolu a I'autonomie individuell&chnapper, 2010).
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En médecine, les effets d’'une telle habitude sanit-gtre plus préoccupants que dans
d’autres domaines, dans la mesure ou cette diseipbt par essence duelle, composée d’art et
de science, et parce que sa pratique consiste raetine constamment les connaissances
théoriques a I'épreuve de la réalité historiqusaatiale. Ce qui est fondamentalement remis
en cause dans ce schéma est la propension du lggedraais aussi du patient) a produire du
savoir depuis son expérience pratifjueCela est particuliérement sensible au niveau de
certaines préconisations qui, sur la base du comiala transformation de la relation
patient/médecin, enjoignent ce dernier a devergr sorte de gestionnaire, voire d’animateur
de réseaux congus et pensés par d’autres. Ainsiopsunous lire dans le rapport de la
mission « Nouvelles attentes du citoyen, acteudadsanté », qui vient d’étre publié, la
remarque suivante :&es différents constats font apparaitre que darsy$teéme de santé qui
devrait se mettre en place, la position et les imiss des acteurs, des structures et des
services vont fortement évoluer. La décision dangldmaine de la santé ne sera plus
'apanage du seul médecin. Elle sera plus diffgbas collégiale, associant des compétences
jusqu'alors négligées (notamment celles des patjedé leurs proches, des associations
représentatives de malades, de familles et d’agjaawvec d’autres professionnels. Elle
impliquera le développement de nouveaux métiersiodweaux services, préts a envisager
des délégations de tacheg¢Brun, Hirsch, Kivits, 2011).

Mais comme il a été suggéré plus haut, les coragsgui sont tirées des changements en
cours se méprennent peut-étre sur les intentialesédes usagers ainsi que sur la nature du
savoir qu'ils revendiquent. Car il s’agit moins famd de s’approprier le savoir des médecins
que de recréer certaines des conditions qui leergndu contraire possible. Ce qui est
demandé est pour ainsi dire une relocalisation eyersonnalisation de l'information
meédicale. Le point important a retenir ici — qurazdérise cette seconde tendance —est la
convergence d'intérét entre usagers et prati@eisur de la définition du savoir sur la santé.
Ce qui fait lien entre le savoir dit « expert »l@tsavoir dit « profane », est leur condition
sociale de production, le fait qu’ils s’élaborerind la relation. C’est autour de ce type de
convergence qu'il conviendrait de replacer la séfle sur les nouveaux outils de

communication et d’'information.

% Crest peut-étre I'un des facteurs qui entre endeumaniére implicite dans le choix de nombreuxégdiistes
de ne plus exercer en libéral. Le changement pdotpn s’est produit dans la représentation du savonis a
mal leur Iégitimité et rendu beaucoup plus risqaédécision. Il n'est pas question ici de fuite ddvdes
responsabilités, mais de la dégradation des conditjui rendent cette prise de responsabilité plessi
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Internet ne refaconne pas notre définition de taésaais cristallise des changements qui se
produisent au niveau des mentalités. En revanchesxpériences qui s’y échangent, les
attentes qui s’y expriment et les formes de compaiiuin qui s’y développent, rendent
tangibles certaines de ces transformations soutesal’engouement pour ce type d’outil
dans le domaine de la santé nous dit exactemequica changé ou est en train de changer
dans notre rapport a la santé. Ce qui est recharcliétour de l'usage qui est fait des réseaux
sociaux pour la santé est une proximité concrete ags mémes réseaux, lorsqu’ils ne sont
pas enchassés dans un cadre de régulation afsodgieuvent pas fournir. En I'absence de
tels cadres, la proximité se meut en promiscuignedituations diverses, au sein desquelles se
télescopent souvent avec une grande brutalité Xpériences et les attentes. La distance
(physique) caractéristigue de ces modes de comumtiorictend a dissimuler cet aspect du
phénomene, rendant par la méme méconnaissableHarcbe de concrétude et de présence

qui S’y joue en creux.
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VII. Perspectives : Rapprocher I'offre technologiguet institutionnelle des
nouvelles pratiques et représentations de la santé

Pour des technologies a hauteur d’hommes

Grande est la tentation d’'imputer ces changemeuxs paogres réalisés en matiere de
technologies de I'information et la communicatibfun des présupposés de cette maniére de
voir les choses est que le savoir —ici défini ant tque possibilité d’accéder en quantité
comme en qualité a plus d’'information — est symoayde pouvoir. Ce qui évidemment est
loin d'étre le cas. Pour qu’'un savoir se constiémepouvoir, c’est-a-dire en une modalité
d’action, il faut que ce savoir se fonde au prdelalr une compréhension, une expérience et
une perception commune des choses. C'est ce que anmns montré en distinguant en
particulier les modes de communication, selon gwdnt socialement régulés et encadrés ou
non. Sur les sites généralistes la communicatidaiselus directe mais aussi plus brutale et
discontinue. Elle reflete un état émotionnel éphé@met un jeu identitaire plutét qu’une
relation. A contrario, le cadre associatif estiéel Id’un apprentissage social des regles, qui se
présentent comme autant de garanties contre lesdifhents affectifs et narcissiques d’'une
communication non meédiatisée. Il ne s’'agit plusundiot ininterrompu et non régulé de
messages » mais de paroles et d’expériences édsaagéntérieur d’un cadre construit et
partagé en commun. Concrétement cela veut direcqugui est écrit sur ces sites ou ces
forums est écrit dans le respect de la personneajd lire, sans la volonté de lui imposer son

point de vue ou d’exercer sur elle un pouvoir ¢tlapitre IlI).

De maniére générale, la question de I'insertion mmsvelles technologies est abordée sous
'angle de leur impact ou de leur acceptabilitéialec Mais poser ainsi le probleme revient a
sous-estimer la nature de ce qui est en jeu damgugeau rapport a la santé. La notion
« d'impact » social suppose en effet que les usagent condamnés a subir, accepter ou
s’adapter passivement a l'innovation congue en utredieu et selon d'autres critéres que

ceux qui ont cours dans la vie courdht®©utre le caractére artificiel d’un tel clivageq|

7 Voir en particulier la critique de L.Winner :DBes affirmations du genre “l'informatisation prodaiune
révolution de la maniére dont nous élevons nosrasifampliquent forcément que ceux qui sont coneeiwar
ce changements sont tout simplement obligés deble £es hommes doivent s’adapter. C’est leuride€n ne
peut rien changer a la source du changement etesedés modifications mineures sont possibles, @t po
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concepteurs sont aussi des citoyens, qui vehicalestvaleurs et agissent en fonction des
normes de leur groupe professionnel, mais aussellies qu’ils partagent en commun avec
leur société et leur époque), toutes les étudeesursages montrent le role actif des usagers,
qui ne se contentent pas d'adopter ou de refusamolation, mais la remodelent et la
refondent en fonction de la situation particuliéteils se trouvent. Sans cette dimension, on
ne peut pas a proprement parler d’'usage, mais singit de consommation de services ou
d’'information. La problématique du Web 2.0 conttedétte vision déterministe dans la

mesure ou elle inclut une définition de 'usagetamt que sujet et acteur.

Pour ce qui concerne la notion « d’acceptabiligbciale, il est facile de montrer qu’elle passe
completement a c6té de ce qu'il s’agit justementpdendre en compte et de penser:
I'aspiration a retrouver le lien entre I'expériengecue de la maladie et, par exemple, I'offre
de soins. La question de I'engagement apparatteicirale. La maladie est repensée depuis
I'expérience des malades et de leurs proches. #agit donc aucunement de savoir si telle
solution technique clé en main est préférable auatelle autre, ou bien plus acceptable pour
telle ou telle raison, mais de concevoir des teldgies capables de soutenir les pratiques
sociales et les attentes des acteurs. Les donngesaeies recueillies dans le cadre de notre
enquéte exploratoire indiquent par exemple queckesmgements observés dans l'ordre du
savoir sont fortement corrélés a certains typesédalations sociales qui, loin d’exclure le

réle joué par le niveau institutionnel, I'interragest en renouvellent le sens.

Nous devons donc oublier tout ce qui se rapport@rds ou de loin a un simple sondage
d’opinion du type : trouvez-vous plutot adaptéeptutét inadaptée telle solution technique ?
Dans le cas qui nous intéresse, I'accent mis ssaveir plutét que sur I'information devrait
nous enjoindre de renoncer a ce genre de formokati@r ce méme déterminisme (vision top
down) ressurgit incidemment dans de nombreux rappomsacrés aux mutations du rapport
a la santé. Les attentes des usagers sont bidifiiks) mais débouchent étonnement sur des
préconisations, qui ont pour objectif de favoridercceptabilité sociale des nouveaux
dispositifs de communication. Dans le récent rapgeria mission consacrée aux « nouvelles
attentes du citoyen, acteur de la santé », autobapnouvelles technologie de la santé », on
peut lire par exemple :ka confiance exprimée a I'’égard des nouvelles teldgies n’est pas

évidente Il est donc indispensable d’envisager le plusaemont possible leurs conditions

d'impact». Winner L.,La baleine et le réacteur. A la recherche de lisigéal temps de la haute technologie »,
Paris, Descartes&Cie, 2002, p.31-32.
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d’acceptabilité. Il convient de favoriser une infmation du public, dans le cadre d'une
concertation nationale et de formation adaptéesrécherche de I'adhésion a ces nouveaux
schémas de soins et de parcours s’'avere primordlbkest nécessaire que le public puisse

avoir une idée précise des dispositifs mis progvessent en place et de leurs impacts

Ce raisonnement suggére que la médiation techragguetout une fonction substitutive. En
prétendant les prolonger ou les « augmenter », addlgutit surtout a valider une version
automatisée des modes de régulation sociaux. @mmeodevraient d’'ailleurs le suggérer
certaines conclusions du rapport, 'effort deex%ibn devrait moins porter sur les procédures
a mettre en ceuvre pour convaincre le public dagilices nouvelles technologies, que sur les
raisons qui font que la eonfiance exprimée a I'égard de ces technologiesiest pas

évidente».

Les effets «pervers » du déterminisme sont nomxbrélun d’eux, peut-étre le plus
important et le moins souvent apercu, concernefoiseencore le rapport a la norme et aux
meédiations sociales qui permettent de réguler daewi société. L'une des tendances les plus
lourdes actuellement observée dans nos sociétésstmm déléguer aux automatismes une
part de plus en plus grande de nos capacités nétation et de jugement. Il y a bien
entendu de nombreuses raisons a cela, idéologinisésiques, économiques. Mais il y a une
raison toute simple, qui reléve du fonctionnemeétma de nos démocraties et du systeme de
valeurs dont ils participent. En agissant a noteeqy I'automatisme agit sur un mode qui
semble a la fois objectif, non arbitraire et égai@. Le refus de la norme sociale est justifié
par la crainte de voir tel ou tel choix favoriserdu tel groupe social aux dépens de tel autre,
autrement dit par le refus de larbitraire. En cepartie nous désapprenons a régler ou
prévenir les conflits dans un cadre de délibératoiiectif, a faire face aux situations
imprévues ou a ajuster notre point de vue a cehutdii. Les problémes de société se
transforment progressivement en questions techsi(pgpelant des solutions techniques), et
nous nous habituons a ne concevoir la norme que 8oa forme objective, exempte de

signification sociale.

® Brun N., Hirsch E., Kivits J.Nouvelles attentes du citoyen, acteur de saRéfport de la mission, janvier
2011, p.30. Voir aussi la p.29 ou I'on apprend §dé&6 des personnes sondées ne se déclarent pas @réte
recourir a la télémédecine (sondage Institut Vieegiour le groupe Pasteur Mutualité). La concluside de
ces chiffres reste invariable : « Il y a donc néitésa accompagner et a expliquer ces changements »
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Un rapport a la norme de cette nature, comme cénaidente, allant de soi, pose a son tour un
grand nombre de questions. Cela favorise par exempégtat anxiogene, qui s’explique par le
fait que nous désapprenons ce qu’est une relaticiale. Ce qui menace d’étre perdu ce sont
les regles de prudence, de distance et d'atterdems lesquelles les humains risquent a tout
moment de tomber les uns sur les autres (pourmdpda formule idoine d’Hannah Arendt).
Sans ces médiations, ces formes et ces maniésesel&ions non seulement se durcissent,
mais prennent une tournure menacante. On intergesiéement comme une agression
personnelle ce qui n'est qu’absence de représentdtautrui. C’est également sous ce jour
gu'’il faut lire la notion de « transparence », drd été question plus haut. La transparence
repose ici sur l'idée qu'existe quelque part unalit® objective indépendante des étres
sociaux qui la produisent. Dans le cas du Web @usavons vu que cette tendance pouvait
induire des comportements plus agressifs ou brutau impatience sourde aux attentes et a

la sensibilité d’autrui.

Pour reboucler sur le théme du déterminisme tedenidun des défis que posent les
technologies Web.2.0 consiste justement a repémséle de la technique sous I'angle de cet
apprentissage des relations sociales, et dansspeaedu type de médiation qui les rend
viables. Et cela passe par le rapprochement deraegption et de l'usage, ou, pour le dire
sans détour, par la reconnaissance de I'antérideitéexpérience sociale sur les outils censés
la soutenir. Il ne s’agit donc plus simplement deppser des procédures d’adaptation mais de
créer de nouveaux contextes d’'usage et de nouvehlelations. Le cas de I'association Les
Petits Bonheurs est a cet égard significatif ddelfdge en matiere de technologie. Celle-ci
s’exprime par le biais des modalités d’action teggcifiques mises en place par cette

association, une action décentralisée proposangégesses au cas par cas.

On se sert de Facebook pour annoncer tous lesspaténements semi-publics ou publics qu’on
a, pour participer — alors en méme temps voilacdtmok c’est une bénévole et moi qui nous
en occupons — donc on passe un certain nombreod’itites au VIH qu’il nous semble
intéressant de relayer, donc c’est parmi toutesiéss sur le VIH celles qui nous semblent étre
dans la philosophie des Petits Bonheurs. Pour @esgmnes qui sont décédées, par exemple ce
garcon qui est en photo, Gérald, qui était un milit de la lutte contre le sida et qui voulait
qgu’on parle de son engagement et qu’on expliqué était mort.... On a relayé une info, voila,
au lieu qu’'on entende "tiens il y a des gens quunere du sida”, la il y a un visage, c’est

quelgu’un qui avait fait quelques interviews, damtles met aussi... Donc c’est a la fois des
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infos liées aux Petits Bonheurs et aussi des @ajst naissent de commentaires. La on aurait
voulu présenter un dossier auprées de la fondatieroy-Merlin, pour le déposer il faut que ce
dossier soit porté par un salarié du groupe, mai jancé un appel sur Facebook : qui travaille

chez Leroy-Merlin, un frere, un beau-frére...? Oncaivé.

Internet ¢a pourrait étre un outil & la fois poursibiliser la diversité des situations et des
besoins... On a par exemple plusieurs personnes ani atistes et réveraient de pouvoir
exposer, mais qui peuvent a peine marcher....vaid@neent on fait ce lien la ? Moi j'ai essayé
de contacter des assoc' d’artistes, c’est complid\iérs que permettre a quelqu’un qui a du
talent, qui a été connu, dont tout le monde craitl @st mort et que finalement il est la et il a
toujours ses toiles et ses photos qui ne demampeatvivre, et que quelqu’un les expose et les
accroche, et gu'on 'emméne au vernissage, et gsigliatre ou cing personnes qu'il a encore
dans son carnet d’adresse, il puisse les invitégstclui redonner une dimension de sujet
talentueux. Sauf que ¢a passe nécessairement pdiede Et il me semble, que si on faisait des
vignettes... Mais apres il faut quelqu’un qui s’ecuge, il faut un animateur du site et 1a, pour
le coup, je ne suis pas convaincu qu'un bénévolegus donne deux heures par semaine, et
gui voudrait que toutes les infos soient écritam-a déja pas le temps d’'écrire actuellement —

(ca suffise).

Force est de constater que bien souvent l'offrertelogique ne correspond tout simplement
pas aux contraintes spécifiques des associatiahssgiublics concernés par leurs démarches.
Parce que l'offre (par exemple en téléphonie) visemarché constitué, soit exclusivement

d’individus, soit d’entreprise a vocations commalei

Moi jenvoie énormément de textos, je trouve questc’extrémement pratique pour

communiquer principalement avec les personnes gaioh... Comme ¢a on les a pas une
heure et demi au téléphone, parce qu'on ne peutspadémultiplier et que dées qu'on a un
contact, on en a généralement pour longtemps, istrpai je suis beaucoup dans le métro — et
je trouve ca détestable les gens qui parlent danamétro, pour linterlocuteur qui ne

comprends pas tout, et pour les autres voyageudiane le texto je trouve ca trés bien. J'envoie
des textos sans regarder le clavier, ma main ebitiée... Donc le gars d’Orange nous vend
un téléphone, alors vous voyez ce téléphone (8 f@montre), comment voulez vous...il faut le
tenir comme ca...ensduite il est ultra sensible, ebfaf...ca m'a ennuyé, conclusion ce super
téléphone, qui vaut je ne sais pas combien, jerEadu, j'y suis retourné pour essayer d’en
avoir un autre. Du coup ils m’ont refourgué un abement pour moi, moi mon souci c’était

d’avoir un téléphone, et jai un petit téléphoneittsimple... Mais par exemple on paie un
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truc... Il nous avait vanter les mérite de ca la, omnt ca s’appelle, qu’'on peut se repérer dans
I'espace, Google Maps, donc moi j'ai Google Mapseinet sur mon portable, mais je ne m'en

SErs pas.

Il'y a un décalage entre nos besoins qu'on a tofditibien exprimé...et par contre moi je
voudrais Internet sur I'ordinateur portable. Je sais pas comment faire. J'ai envie de dire, on
est peut-étre pas fute-fute, mais nous ne somnesigaplus réfractaires. Et ce qui nous a
manqué, c’est quelqu’'un qui aurait pu venir la deweures, qui nous prend pas pour des
imbéciles, et qui nous explique tout ce qu’'on nmmrend pas. Et je pense que s’ils payaient
des gens pour ¢a, au lieu qu'il faille retournereavdix personnes derriére... On a cinq
factures, c’est compléetement idiot, pourquoi orea pne facture... On explique en théorie mais
pas en pratique, or I'important, c’'est de pouvoir flefaire. [...] Dans ce petit local, on a
I'abonnement téléphone et Internet ici, on nousita dest obligatoire que vous ayez un
abonnement commercial, entreprise...on a pas contdste& du coup, pour avoir simplement
un abonnement Internet et téléphone fixe, on péjiee @0 euros par mois déja... Voila, on a une
prise tél liée a 'abonnement France Telecom, uivehlox, ¢ca n’'a jamais marché, c’est-a-dire
gue pour téléphoner sur le fixe on paie. On estcdtsns un micmac... Par ailleurs on a pris
des abonnements portables, parce qu'on se sertcbeaudes portables, on a jamais réussi a
pouvoir avoir un interlocuteur chez Orange qui hexplique comment centraliser...en gros le
client Petits Bonheurs, il a besoin de quoi ? Qreaoin de trois portables, on a éventuellement
besoin d'une connexion Internet sur notre ordinatgiortable, on a jamais pu avoir
d’interlocuteur...conclusion on s’est énervés, etaotles factures de téléphone aberrantets

la, on déménage dans notre nouveau local, 170 m3| wa falloir qu’'on ait, ce qui nous
manque completement, un mini standard, puisqueda a quelqu’un qui pleure au téléphone,
¢a dure une demi heure et pendant ce temps tousutess appels basculent sur répondeur

parce qu’on ne peut prendre qu’un appel a la fois...

On a des besoins liés a notre nouveau local, eteosait pas a qui s’adresser. L'idéal ¢a serait
de trouver un opérateur un peu sensibilisé, etdlgamble que si on prenait les choses un peu
en amont on devrait pouvoir avoir, pas du gratmigis un tarif privilégié. (...) On est clients a
1000 euros par mois quand méme.... je pense quenssdgX n’ont pas idée que des clients ...
On raisonne toujours en termes d’entreprise comiakrou de particulier et nous évidemment
on n'est pas une entreprise commerciale, donc an pas les besoins d'une entreprise

commerciale... .C'est la nébuleuse des toutes pestitastures.

Enfin il y a le cas des personnes dont ces assmtsas’occupent en priorité, et qui ont pour

cadre de référence un monde dans lequel le nuneériga pas trouvé sa place ou renvoie a
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guelque chose d’irreprésentable. C’est la fractumaérique dont nous avons parlé plus haut,
et qui mériterait que nous approfondissions la tipiesles temporalités sociales multiples qui
composent une société, et de leur articulationogadifficile.

Vous voyez si on considere les gens qu’on accorspdgrsortent peu de chez eux, ils adorent
regarder la TV et encore ils n'ont que les chainkssiques...donc je leur dis, vous voyez si
vous preniez un forfait vous auriez accés a Intemlein de chaines de TV puisque c’est ca qui
les intéresse, et la possibilité de téléphonerdas fixes gratuitement... Alors |a, c’est amusant
parce que c’est vraiment un truc qu’ils n‘ont pasvs..pour eux ce n'est pas possible que I'on
puisse téléphoner gratuitement. [...] Et dire auxge’ils pourront téléphoner sur des fixes
gratuitement, c’est pas possible. Déja je ne sas gpomment on peut expliquer ¢ca, mais il y a
un truc pour les réfractaires... Ensuite ils ne savyms comment faire, et effectivement il y a
trop d'offres, et aprés — ¢a c’est trés intéressamdme si c’est pas un scoop — quand on dit aux
gens "vous ne sortez pas de chez vous alors qailup tas de choses qui vous intéressent,
gu’est ce que ca serait bien Internet pour vous'ladls disent ce que je disais : beaucoup de
gens ne font pas la différence entre l'ordinate@mme support pour utiliser Internet et
I'ordinateur tout court. Et le frein pour utiliselinternet c’est qu’ils pensent qu’ils ne sauront
jamais maitriser un ordinateur. Moi j'aimerais bieu’on se mette en lien avec des structures
type « Internet pour tous ». Il faudrait qu’'on crége passerelle avec une structure, avec des
gens qui iraient a domicile et qui prendraient émps, parce que si on leur installe tout ca et

que ¢a ne marche pas...

Nous touchons ici a une difficulté d’ordre anthrimggique, déja rencontrée dans d’autres
domaines, et dont la particularité est de ne pdaisser réduire a un probleme de formation
ni méme d’age. Certaines personnes ne parvienasr g’approprier ces technologies, parce

gu’elles s’inscrivent dans un rapport au fond asdestrait au monde :

Globalement on a des gens qui ont un pouvoir d'ach#l y a des choses a faire pour des
publics qui ne sont pas précarisés, qui sont déeords. [...] Il y a beaucoup de gens qui sont
clients potentiels de pleins de services maiselgisent "j'ai peur de me faire avoir, c’'est
abstrait, il y a trop de choses"... Plusieurs fois dens nous demandent qu’on les accompagne

pour prendre un portable sans se faire avaoir.

En réalité si ces personnes constituent une méaeit sont souvent dépeintes comme

« retardataires », il y a fort & parier gu’ellesstituent la partie émergée et donc visible d’'une
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attitude beaucoup plus répandue vis-a-vis des flesveechnologies. Il existe déja de trés
nombreuses études consacrées a ce theme. On ynappae exemple, que le sous-emploi des
fonctionnalités proposées est la regle plutbét ¢rreéption, que la demande va plutét dans le
sens d’outils simples adaptés aux situations ctexi@du quotidien (Caradec, 2001), et que la
crainte d’apparaitre passeiste constitue une ntairvau moins aussi importante dans I'achat
de ces produits que leurs propriétés techniquedlesédles effets de prestige, de

différenciation symbolique et sociale n'ont rienépiphénomeénes, les spécialistes du

marketingle savent bien).

Le milieu associatif développe ses moyens d'intetie®@, comme souvent, avec les
ressources gqu’il peut mobiliser. Celles-ci paraisdaibles concernant la mise en place et le
fonctionnement d’outils comme les sites Internet méme les réseaux sociaux. Thomas
explique que c’est une stagiaire qui a créé une pagebook pour I'association, mais qu’ils
ne savent pas bien utiliser cet outil. Il ne comgrpas, par exemple, pourquoi les utilisateurs
de Facebook n'utilisent pas la messagerie de Iaason. Ce que confirme Charles R. pour
ce qui concerne le sida Les gens n’ont pas tres bien utilisé 'outil Intetpusqu’a présent.
C’est que c’est une culture qui a finalement aggeepéenétré dans les associatiendl s’agit
peut-étre d’'un manque de formation, mais peut-atresi et surtout d’outils adaptés aux
pratiqgues particulieres des associatiorsOn a besoin de gens qui fassent remonter les
informations au bon moment. Il faut juste les bousls » (Charles R.). Cependant Facebook
n’est la encore peut-étre pas d’'un acces ausse fquion pourrait le croire. Il faut, nous dit
Charles R., que les moyens d'échangee«demandent pas de connaissances techniques.
Parce que la plupart des gens sont quand mémenegtm&nt réfractaires a I'ordinateur,
guoiqu’on en dise. C'est-a-dire que ce n’est pax@au’ils sont inscrits sur Facebook qu’ils
savent l'utiliser. Exemple, ma mére qui est ingcsiir Facebook, elle n’a toujours pas mis de

photo 2 ans apres ».

Dans le domaine de la santé qui nous intéressespkbfiguement ici, ces facteurs prennent
un relief tout particulier, puisqu’ils conditionneren partie un usage autonome des
technologies Web.2.0 par les associations. Dangrdie d’entretien cité plus haut, il est fait
allusion au décalage entre la taille et les moybomains et économiques) dont disposent les
structures associatives d’'un c6té, le colt (en seeten argent) et la complexité apparente de
ces technologies d’'un autre coté. Le probléme eéesnblogies Web.2.0, confirme un autre

interlocuteur, ce sont les moyens humains et ned$éériécessaires a leur fonctionnement.
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Certaines personnes par exemple créent leur btogme cette mere d’enfant autiste dont le
site rassemble plus de 200 personnes. Mais il wg@stpeu confidentiel compte tenu de la
population globalement concernée, et les moyensduiquent : «Sur deux mois j'ai pas mis
grand-chose, il faut mettre des photos encore,g&s fini. La en fait il y a deux possibilités :
ou les gens cliquent « jaime », auquel cas je £mu'ils recoivent I'info sur leur page
d’accueil Facebook. Quand je poste une informatisrpeuvent avoir l'information, quand
ils 'ont souhaité, parce qu’ils peuvent aussi masg.. Il faut étre ami, enfin pas ami mais
avoir cliqué sur « jaime » avant de pouvoir lir€est le probleme, il faut connaitsgmere

de famille).

Pour attirer les internautes un site de ce typeétm « sexy » et sans cesse réactualisé, ce qui
exige des compeétences et représente un €dids gens sont maintenant habitués a de beaux
sites et c’est tres difficile a réaliser. Ce sontmus des outils qui se démodent par définition
treés vite » Cela pénalise les associations de patients dohuldgets sont limités, et qui n’ont
pas les moyens de s’offrir umebmaster(cette fonction est la plupart du temps tenuerselo
leurs disponibilités par des bénévoles). On nousefgalement remarquer que cela rend les
associations plus vulnérables a l'industrie phaentique, qui profite de cette situation pour
offrir généreusement ses services et investir nghassociatif. Web.2.0 cheval de Troie de
'industrie pharmaceutique ? Nous n’avons pourstamt fait qu’effleurer cette question, qui

nécessiterait de longs développements.

La situation est en réalité complexe et sans dolue ambivalente que ce que laissent penser
ces guelques remarques. D’'autant que la transfammees pratiques et des représentations
concernant la santé associe autant les associatiensalades (ou de parents) que les
laboratoires pharmaceutiques et les instancesquési On assiste depuis que la médecine
«est devenue une industrie comme une autre [...] [ aroissance difficile a maitriser
(Hochmann 2009). Ce qui explique linterventionissante des instances de gestion pour
diminuer les codts de santé. Hochmann, en ce quietoe l'autisme, rappelle qu'aux Etats-
Unis la santé mentale a vu son budget divisé pax,ddors que 4a pharmacologie et des
thérapies ciblées sur des comportements socialemesibles ou difficiles a supporter tant
par le sujet que par I'environnement, qui se prétdimieux a une standardisation et a une

évaluation et qui semblaient moins onéreuses, fiesorisées.
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Les associations se présentent volontiers commeounire-pouvoir aux lobbys industriels
dans le domaine de la santé. Leur maniere d’'udatedhet et des possibilités gu'il offre
reflete ce positionnement. Les sites généraligtesehtiellement Doctissimo), phagocytés par
industrie pharmaceutique, apparaissent ainsi cendiegs repoussoirs, I'exemple de ce qu'il
ne faut pas faire. D’'un autre coté les personneseguesentent ce lobby et sont régulierement
au contact des associations montrent souvent bepuw= « bienveillance » et d’attentidra
maison des patientdont il a été question plus haut (méme s'’il ne it’pgs a proprement
parler ici d'une structure associative, mais d’'@meanation de l'institution médicale, ceci
expliquant peut-étre d’ailleurs cela) s’est parrmegke récemment vu offrir un piano par un
laboratoire pharmaceutique pour promouvoir I'un dediers d’expression. Les laboratoires
Merck ont financé la publication du dictionnairesdaots du cancer... Toutes ces initiatives,
qui mélent une démarche altruiste aux stratégiasketinget s’inscrivent dans la volonté
d’accéder directement aux patients (sans passdapagdiation de linstitution médicale),
devront étre examinées plus attentivement pour oemgpe quelques uns des enjeux
souterrains de la problématique des réseaux sodaganté.

La question de la réponse institutionnelle

Les pouvoirs publics paraissent démunis face adation d’'une information de santé qui
tend, sinon a supplanter, du moins & concurrericgormation médicale. En effet, I'Etat
francais, depuis les années soixante-dixcancentré ses efforts sur l'information médicale
traditionnelle dans une logique de maitrise dests@i de rationalisation de I'organisation
du travail» (Romeyer, 2008). Cette logique gestionnaire, i&lRomeyer nous la restitue
dans ses différentes étapesLa loi du 4 janvier 1993, dite Loi Teulade, éiald codage des
actes et des pathologies diagnostiquées, alord’gudonnance d’avril 1996 crée les Agences
Régionales d’Hospitalisation qui fournissent la enien pace de schémas régionaux
d’'Organisation Sanitaire (SROS), fer de lance dpdétique territoriale intégrée du soin. De
plus, depuis 1991, l'informatisation est encadrée les Programmes de Médicalisation des
Systemes d’Informatisation (PMSI) et un recueit&@pstique, avec un traitement automatisé
de [linformation médico-administrative, est mis giace». Les différentes étapes
d’'informatisation, dont celle du dossier médicategrent données médicales et gestionnaires.
«Un premier clivage,poursuit H Romeyercommence a s’établir ici entre information
meédicale, professionnelle, et l'information de sargrand public>. Cette derniere west

plus I'apanage du secteur médical ni du secteurlipufiEtat), comme cela était le cas
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précédemment (Romeyer 2008). C’est donc maintenant le seggué, avec les entreprises
de communication (Doctissimo) et les entreprisegmlaceutiques, avec les bases de données
multimédia par exemple (Astra Zeneca), qui déploiémformation de santé et les systémes

de communication entre internautes.

Mais si les instances publiques en viennent aemmlht a s'intéresser a ce domaine, sauront-
elles le faire en acceptant et accompagnant ldgjpes de communication dans la santé, ou
bien adopteront-elles leur démarche habituelle,cguisiste plutdt a orienter des choix et a
trouver les moyens de les faire adopter par le ip@lFace au développement de ces
nouvelles maniéres d'étre et de faire, les instihg sont interpelées dans leur réle de
régulateur. La réponse la plus souvent fournie istagn mesures et préconisations destinées
a « accompagner et expliquer » ces changement® fGanulation, tirée du rapport déja cité
sur les « nouvelles attentes du citoyen en matigresanté », laisse planer un doute sur
'adéquation des mesures envisagées au nouveaextantes questions relatives au statut de
'information médicale circulant sur le web, a soterprétation, ou au risque inhérent a la
dématérialisation de la relation soignant/soigredujcde désincarner ou de déshumaniser un

peu plus la relation du patient a I'institutionshnté) sont bien posées par l'institution.

Mais les réponses exprimées en termes de pédagogiale, d’action éducative ou de
communication semblent négliger le fait que cesbi@mes ont pour certains déja été
identifiés par les acteurs sociaux (et nous pengamdemment ici aux associations de
patients), et dans certains cas déja ont donné&lags réponses originales. Il n’est nulle part
guestion ici de discours de « prévention » ou dlimfationstricto sensumais d’actions qui
visent toutes a redonner le golt de vivre dansdizecdes progres accomplis par la médecine
moderne. Une action qui vise moins le soin a properd parler, que ce qui donne au soin une
signification. Pour ce qui concerne par exemplprigbleme du parcours de soin en lien avec
I'extension des maladies chroniques, une assogiaimme Les Petits Bonheurs a imaginé et

mis en ceuvre des mediations qui permettent d’émat les discontinuités :

Comme stratégie d'intervention, il s’agit d’étresm@n lien avec ces personnes par le biais des
équipes médicales qui les suivent, et c’est nousaus déplagons a leur rencontre la ou elles

se trouvent, donc principalement a domicile, ousain des structures de soins. Ca permet du
coup de toucher un public qui ne serait jamais spoément allé vers une association, ou vers

un lieu collectif [...]. Il existe des soins de susida, qui ont comme particularité d'étre des
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unités dans lesquelles tous les patients hosg@@bont concernés par le VIH. Il y en a trois sur
Paris dans lesquels on est présents hebdomadaiteraemmn se trouve devant la question
d’amener un peu de I'extérieur a I'hdpital, ou coemhon peut amener a I'extérieur les gens de
I'hépital — c’est ¢a sans doute que vous-mémesmezspas, qu’on a appris nous sur le terrain,
c’est que parmi ces patients hospitalisés, il yea gdersonnes qui sont hospitalisées depuis des
années. On a un monsieur actuellement, qui estitaisp depuis six ans et demi, il est jeune
parce gu’il a moins de 40 ans. Eh bien quand orseasx ans et demi dans les hopitaux....déja
il y a les questions de codt....on manque de strestalternatives qui colteraient moins cher,
qui sont globalement ce qu’on appelle des MAS ifaEisons d’accueil spécialisées), il y a pas
assez de place. On n'arréte pas de parler de depesed..ca colterait bien moins cher a la

société de placer des gens en MAS qu’en hépital...

Donc on accompagne la personne au cinéma, au nestgua un concert, se balader, revoir

Paris...ou pour une minorité de ceux qui ont encardagement deux ou trois ans apres, de
retourner chez elles pour une journée. Faire dgsigra, faires des démarches puisque parfois
on a des situations inextricables, des situationargdesquelles 'assistante sociale ne peut
absolument pas monter de dossier, parce que taupdpiers sont dans le studio mais que
personne depuis un an, n'a mis les pieds danauldicst.. On porte le courrier & des gens qui

n’ont pas recu leur courrier depuis six maois....

Globalement les patients circulent d’'un hépitalautre puisqu’on ne peut pas les garder plus
de trois mois. lls ont un bénévole qui sera le mémnerlocuteur quel que soit I'endroit. Y
compris d'ailleurs le domicile si un jour ils sone Et ¢a c’est extraordinaire, parce qu’ils
n’ont pas besoin de se raconter a chaque fois. Monsmes un trait d’union entre les équipes
qui ont le dossier médical, mais qui ne saventquasce monsieur a un frére qui vient une fois
par mois mais qu'’il n'a pas tellement envie de ydonc nous on intervient, avec I'autorisation
de la personne, pour partager quelques infos —emonsieur, qui est toujours agité, agressif,
il adore la musique classique, et si on lui met omiei chaine et du Mozart....vous voyez.... —

on va apporter ca.

Pour une part donc, les réponses existent, qusfvement déja le regard de linstitution (ce

gue I'on désigne en sociologie par « institué »)edle-méme, et constituent une réforme de

ses manieres de fonctionner et d'interagir avesnaété. La question consiste donc peut-étre

moins a inventer des solutiois abstractoainsi que les moyens de leur diffusion, que de

travailler sur un ensemble de pratiques existantdentifiant ce qui les caractérise le plus et

en ajustant au mieux les pratiques institutionsallees caractéristiques. Comme il a été dit a
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maintes reprises tout au long de ce rapport, ledesale régulations de type associatif se
caractérisent par des actions de proximité perdiséea. Trés souvent, elles visent a rétablir
par des médiations le fil rompu entre l'institutida patient et ses proches. Or ce sont ces
mémes pratiques que les modalités actuelles diietéion de linstitution de santé (par

exemple pour l'attribution des subventions) peirenéconnaitre. Actions ponctuelles, au cas
par cas, qui restaurent le lien entre individuadtectif, personne et institution, elles s’'insérent

mal dans des dispositifs qui, comme leur nom I, s’appliquent surtout a rationaliser et a

classifier.

Je crois que ce qui est assez magique, c'est que smmmes dans une réponse singuliére et
pas du tout dans des cases....ce qui pose d’aildesproblemes compliqués pour obtenir des
financements, parce que pour obtenir des financ&smdnfaut obligatoirement que I'action
entre dans quelque chose de fléché. Et nous nogemenes pas du tout |a dedans [...]. Les
réponses sont inattendues, j'imaginais que les géaient dire : « moi j'aimerais bien aller au
bord de la mer deux jours ». Pas du tout, c’estguasout ¢ca qu’ils demandent, ils n’en sont pas

la. D’abord ils ne demandent quasiment rien...

Ainsi que le lecteur l'aura peut-étre remarquéxpt@ssion « magique » est intervenue a
plusieurs reprises dans la bouche de certains danerlocuteurs. Expression aujourd’hui
galvaudée et sans grande signification, elle disdz cas précis quelque chose d’essentiel sur
'expérience réalisée dans le cadre de ces rés&awe quelgue chose renvoie a un fait bien
connu en anthropologie sociale, quelque choseodéré de la force du lien social, du désir de
vivre qui nait et grandit en chacun d’entre nolquie fois que grandit le sentiment d’étre
attendu ou d’exister pour quelqu’un. Nous conclarprovisoirement ce travail exploratoire

sur ces mots improbables.
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Nouvelles hypothéses et points forts de la recherch

A cOté de [linstitution meédicale dont la finalité et de traiter les
dysfonctionnements du corps sur un mode technicistet probabiliste, les
échanges qui ont lieu sur les réseaux sociaux densta témoignent d'un
déplacement de l'attention sur la recherche de moys adéquats pour soutenir la
vitalité des patients dans le contexte de la vie dinaire. L'accent porte sur les
médiations comme autant de moyens d’apprivoiser lemaladie et de participer au
processus de guérison. La norme de la maladie changinsi progressivement de
contenu. Cela induit une transformation en profonder de l'institution médicale
elle-méme, des représentations sociales de la mateét de la mort sur lesquelles

elle s’est construite.

L’'acquisition d’'une expertise profane en un sens faible » — c'est-a-dire
I'appropriation d’'un savoir expert — se présente sovent comme un préalable
nécessaire au développement d’'une expertise profame sens « fort » — c’est-a-
dire d’'un savoir du profane en tant profane. Certans réseaux sociaux de santé,
tel Yahoo Autisme, témoignent de la vivacité des pcessus d’apprentissage et de
co-construction de savoirs possibles en ligne. Mal&laboration de ce type de
savoirs a pour condition I'existence préalable de égulations sociales, sans
lesquelles le partage d’expériences tourne au pugil émotionnel. Les modalités
d’'usages des réseaux sociaux apparaissent égalemesibon subordonnées, du
moins fortement corrélées aux transformations quirterviennent dans I'ordre des
représentations de la maladie et de la santé.

Les réseaux sociaux de santé sont confrontés a Igance de fournir aux
internautes des informations objectives et fiableguand ceux-ci en demandent,
mais aussi a celle de les divulguer dans le cadraud échange social attentif aux
caractéristiques individuelles de chacun. Autrementlit, il est indispensable que
les réseaux sociaux parviennent a tenir ensembleslespects cliniques et les
aspects existentiels (psychologiques et sociaux)ldemaladie. Pour ce faire, ils ne

doivent pas étre concus comme des bases de donr&esnsulter, mais comme des
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espaces accueillant de véritables relations entradividus ; c’est-a-dire comme
des espaces au sein desquels la nécessité de stedaux cadres mentaux et aux
faiblesses psychologiques de l'interlocuteur se fajour, tout comme dans la

« vraie vie ».

Cette contrainte implique a son tour une redéfiniton du réle de la médiation
technigue comme auxiliaire ou traduction d’'une nornativité sociale plus
essentielle, c’est-a-dire du pouvoir de la sociétéinventer sans cesse de nouveaux
contextes et des univers de significations nouveaust variés. Les données
préliminaires recueillies dans le cadre de notre avail de pré-enquéte évoquent
ainsi l'importance de la créativité des internautesgrace aux réseaux Ssociaux.
Dans quelle mesure et a quelles conditions cetteéettivité de type artisanal peut-
elle étre reprise par l'industrie des réseaux et seices TIC, et intégrées tres en
amont dans le processus de conception? Nous supposs que la redéfinition du
rapport a la maladie et au soin repéré au niveau de pratiques et des
représentations entraine un changement dans la cogmtion des services
techniques offerts. Si la priorité porte par exemp sur les moyens de soutenir la
vitalité de la personne malade en mettant I'accerdur ses capacités plutét que sur
ses déficiences, la logique substitutive et hétérmme de I'innovation technique
aujourd’hui dominante (faire a la place de) cede Igpas a une logique centrée sur

I'activité sociale du patient.
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Liste des entretiens

Autisme :

Associationt Agnes, Présidente de « Autisme-France »
Professionnelle Odile, orthophoniste

Mére d’autiste Anita

Mére d’autiste: Catherine

Cancer :
Association Antoine et Damien, responsables de « JeuneddBibd Cancer »
Associationt Monique, responsable de la « Maison des patieatSaint-Cloud

Hémophilie :
Association Thomas

Maladie de Crohn :
Anne

VIH :

Associationt Charles, responsable du sitew.vih.org
Associationt Jean-Michel

Associationles Petits Bonheurs : Grégory, monsieur B.

Médecins:

Médecin généralisteVéronique
Médecin généralisteAlain

Interne en médecine généralAmanda
Interne en secteur hospitalieMarie

Proches de malades :
Daniel
Claire-Sophie
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Annexe. Notes d’observation sur trois réseaux datga

Lors de la premiére phase de notre enquéte noussaaoalysé les propos échangés sur
guelques sites, parmi lesqueisvw.atoute.org http://doc2doc.bmj.comwww.doctissimo.fr
Ces trois sites ont pour particularité de mettresedne de maniéres différentes les relations
entre patients et médecins sur les réseaux sockdante.org est fondé par un médecin qui
occupe également la fonction de modérateur surotanf. Doc2doc.bmj.com concerne
essentiellement les échanges entre médecins, tqneliBoctissimo.fr vise d’abord la mise en
relation des patients entre eux.

www.atoute.org

SurAtoute, site créé et administré par un médecin, noussagbgeervé quelques échanges sur
le theme de l'alcool. Il s’agit surtout d’échangesatiques, trés fortement encadrés par
'administrateur. Nous avons pu noter un fort corghtre 'administrateur et les utilisateurs.
D’ailleurs certains utilisateurs considérés comréeiahts selon l'avis de I'administrateur ont
été exclu du site par ses soins.

1) Sociabilités distanciées

Les Forums du site se divisent en 4 grandes cagSgodiscussions générales (intitulée
étrangement « Conférence principale »), discusscamsacrée a une maladie particuliére,
discussions portant sur des questions plus tecesjeu discussions entre professionnels.

Les rubriques les plus fréquentées au 17 mai 2040:s

« Arréter l'alcool », dans la catégorie « Conféeenprincipale » (20 886 discussions
comportant 662 523 messages)

« Arréter de fumer », dans la catégorie « Conférepdncipale » (15990 discussions
comportant 1 005 362 messages)

« Forum bla bla » (censé interdire toute discusaitour de sujets médicaux pour s’axer sur
des discussions amicales), catégorie « Conférendecigale » (15 183 discussions
comportant 830 589 messages)

Les rubriques les moins fréquentées au 17 mai 20a0:

« |I-Phone médical — médecins et iPhone », catégodiscussions entre professionnels » (1
discussion comportant 3 messages)

« DesBons » (Forum de discussion dédié au projeBbDes qui vise a créer un réseau de
recommandations médicales au sein de la professiatggorie « Conférence principale »
(14 discussions comportant 121 messages)

« Faire renaitre la médecine générale », catégermrofessionnels » (15 discussions
comportant 153 messages)

Il semble donc que les forums de discussions les féquentés soient ceux qui sont
consacrés aux pathologies et qui laissent un egjiagpression aux malades plutbt qu’aux
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médecins. On remarquera en passant que la secatfigode dédiée a une maladie
particuliere se confond plus ou moins avec cells discussions générales (« conférence
principale »), dans son contenu.

Qu’en est-il maintenant de la maniére dont les eisage ces forums communiquent entre
eux ?

Prenons par exemple un message posté dans « Maladigements et médicaments », le
premier fil de discussions de la catégorie « disicuss générales », dont la fréquentation est,
au 17 mai 2010 de 12 849 discussions pour 110 083sages. Le message que nous
choisissons ouvre la discussion « opéré pour maldeliparkinson, mon état empire ». Il est
posté par lulu2l, le 15 mai 2010 a 04h08. Aucuntaava’apparait aux coté de son

pseudonyme.

Le patient détaille de maniére trés précise lespsmes qui ont suivi la prise de son
traitement contre la maladie de ParkinsorQue faire ? diagnostiqué parkinsonien en 2005
aprés des tests en 2004 qui n'ont abouti sur rj@m,suivi mon traitement normalement
(Modopar, Requip, Mantadix) jusqu'en 2008 ou, intatign oblige, on me change le
Modopar pour le Pro Levocarb. Ca a commenceé par sesation de froid en haut de la
fesse droite au niveau presque des lombaires, efiaftement de la jambe droite. Suivi
guelques mois aprés du raidissement de la mairtedrbes 4 années jusqu'en 2008 étaient ok
puis ca s'est détérioré. Effet retardé des médicasne insomnies, déprime, etc.
Le 18 janvier, on m'opére d'un c6té. le 19 de taue 21 on installe les pace-makers sous la
clavicule. Une semaine de bonheur et puis le caunahneJ'ai, certes réduit le Réquip de 15
mg & 5 mg, mais la stimulation n'a aucun effet

Il semble que nous ne soyons pas tant ici dar&eignage que dans le discours médical. Le
patient adopte la maniéere de parler qu’il emplaideze a un médecin en fournissant tous les
détails techniques qui aideraient a un diagnoBtiurtant, la suite du message montre que si
ce patient écrit sur ce forum, c’est justement pRItourner vers d’autres instances que les
médecins rencontrés dans les structures spécklisdees Off se rapprochent, la sensation
de froid est de plus en plus tenace et le piret gge mon neuro-chirurgien insiste pour que
j'aille voir un psychiatre et ne me recoit plusapcompagné de deux autres médecins. Et ce,
depuis que j'ai pleuré devant lui en disant quengamarchait pas. Aidez-moi, Si vous savez
guelgue chose, si mon cas vous dit quelque cheseegeajue je peux rentrer en France et
poursuiere0 mes soins en sachant que l'opératioteaetfectuée au Canada ? Merci de votre
soutien.»

Alors a qui s’adresse ce patient ? Vraisemblablemlene s’agit pas tant ici de partager des
sensations intimes avec d’autres malades souffi@tmémes symptdomes que de trouver une
alternative aux diagnostics donnés par les médeSimgoue alors peut étre ce qui pourrait
s’apparenter a un jeu de pouvoir entre la paroteudagers du forum (dont I'expertise reste
pourtant a prouver) et la parole des médecins ptéséci comme froids, distants, insensibles
a la souffrance du patient.

Ce message n’a finalement recu qu’une seule répans&7 mai 2010, c’est-a-dire 2 jours
apres l'ouverture de la discussion Etes-vous de nationalité francaise ? Bénéficiezsae
la sécurité sociale lorsque vous étes en France ?

% http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php?t=1998
0 http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php ?t=1998
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Si oui nous pouvons vous aider en partageant awages v'expérience du parcours
thérapeutique de mon mari diagnostiqué en 2605.

La personne qui répond, dont le pseudonyme estizoda 14 » ne semble pas étre un
professionnel de la Santé. C’est la femme d'un dwalgui serait passé par le méme
« parcours thérapeutique ». Le vouvoiement, lesstipres sur le statut civil du patient
introduisent une distance qui semble axer I'échasigie un tour plus professionnel que
personnel et intime.

Cherchons maintenant s'il existe d’autres échaples personnels sur les forums de ce site.
Dans le fil « Arréter l'alcool » que nous avonsntigé comme l'un des plus fréquenté du

site, la discussion « en chanson » est celle guicalté le plus de réponses: 8 833. Elle
débute avec le message d’Ankha le 6 septembre 209854 et finit avec celui de harmonica
le 17 décembre 2007 a 8h48.

Le message consiste en une simple chanson de Midngdin, dont les paroles sont
reproduites : « Chaque jour de plus ».

A peine une heure aprés ce premier message, ummnsepde Cachou 77 instaure le
tutoiement : «Jne énorme envie de te serrer dans mes bras todf! Une série
d’émoticdnes appuie les sentiments exprimés psadjar.

Une demie-heure plus tard, un message posté ply x (paysage de montagne sur ciel bleu
en avatar) révéele que l'auteur du post est untbé@ldu forum : « Salut Ankha....toujours

aussi poéte, je te serre bien fort dans mes @s@ Bonne rentrée a toutes tes tétes
blondes.... ¥ Certains membres du site semblent donc se coenaitdela de la simple
utilisation du site. Le message laisse ainsi emtegde Ankha a des enfants, ou bien qu'il est
professeur... En tout cas, on releve un certain oiviater connaissance.

Cependant, pour linstant, rien de vraiment persbnou intime n’est partagé. Est-il
significatif que ce soit une chanson qui féderglls les membres du site ? Comme s'il fallait
une mediation culturelle pour partager des sentimémimes, sans avoir besoin de les
exprimer soi-méme directement ?

Un autre membre, le lendemain, confirme cette Hygs® en proposant les paroles d'une
autre chanson de William Sheller et en ajoutantOn«se connait peu, mais est-ce si

important au fond... Je me permets donc d' ajooédie-ci que j' écoute souven{? Les
messages qui suivent sont une succession de chlarjgequ’a la fin de la discussion en
décembre 2007.

C’est le docteur Dupagne qui clét les festivitésrappelant des contraintes techniques :
« Bonjour. Avec 8000 messages, cette discussionndéro@ lourde pour la base de données.
Ouvrez-en une nouvelle (En chanson Il) sur blalda @e ce que j'en lis, elle n'a pas de
raison de rester sur alcoab’®

™ http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php?t=1998

"2 http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php?t=3D8lessage posté le 6/09/2006 & 20h43. L'auteur du
message signe de son vrai prénom : « Christinecdithou »

73 http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php?t=3D#lessage posté le 6/09/2006 a 21h19.

" http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php?t=3D®#lessage posté le 7/09/2006 a 10h30 par sychaud64
(aucun avatar)

> http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php?t=3%iage=44Message posté le 17/12/2007 & 6h54 par
d_dupagne (photo d’'identité comme avatar)
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Ce message est I'un des signes permettant d’étieblprésence importante du Docteur
Dupagne dans la modération de son forum.

2) Un site sous surveillance

Dans de nombreuses parties du site, en haut deuehfum et dans des rubriques
spécifiques, les regles de l'usage du site Intesost mises en valeur. Le responsable du site
affirme fortement sa vigilance quant a la bonneu¢edes messages publies808 des
messages postés sur le forum maladies sont effacedéplacés dans le forum "messages
non conformes". C'est énorme, mais vous étes malheureusemenmidn@Breux a ne pas lire
ce qui suit. Si vous étes pressé et ne souhaitezirpaplus loin, il est préférable que vous
postiez votre question sur un autre forus?,

On pourrait faire la typologie de ces regles, dgtier celles qui ont trait a I'usage habituel
d’'un site Internet, et celles plus spécifiques &mmums meédicaux, par exemple, comment
parler de ses problemes de maniére a ce que lsspgissent y répondre :Be nombreux
messages someffacésquotidiennement, car il est impossible d'y répawelrécrit le créateur

du site Dominique Dupagne sur la page « instrustlmasiques a lire dans tous les cas », créée
a I'ouverture du site le 10 novembre 2004.

Le caractere panoptique du site est fortement &wéell est rappelé frequemment que les
messages risquent d’étre effacés si les usagersspectent pas les nombreuses regles qui
leur sont imposées.

Plus inhabituel, cette surveillance est person@ali€e que nous n'avons pas, par exemple,
dans des dispositifs comme les jeux vidéo en résedes Maitres du jeu sont cachés derriere
les serveurs informatiques). La photo du créateusite Dominiqgue Dupagne accompagne
chacun de ses Post, et certaines pages d'expodésregles.

Et c’est ce que semble reprocher cet usager :

« szut (VNI) (1 messages)

13-10-04, 18:09 (GMT) " Ce forum est vraiment nul !"

Je ne faisais que poser glgq questions, je pense m'étre un peu trop vite avancé et disant que votre site
était d'un acceuil chaleureux !!

Si je comprends bien vous ne prodigué que des conseils déja émit par un vrai Médecin ?
J'en déduis que vos conseils on peut donc les trouver un peu partout sur le net...

Trés bien je n'insisterai donc pas, en tout cas merci du service...
Bande de charlatans !!

Jean, »"®

78 http://www.atoute.org/n/forum/showthread.php?t=6908
" http://www.atoute.org/n/article8.html
8 http://www.atoute.org/dcforum/DCForumiD22/300.html
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Ce reproche semble aller a I'encontre de la dé@imiméme de la « médecine 2.0 », terme
proposé par le docteur Dupagne pour qualifier develles pratigues d’informations
médicales :

«e Les patients créent de la connaissance_es patients ont eu acces a une information
meédicale étendue grace a Internet. Mais apres abeorbé cette information sans savoir trop
guoi en faire, ils créent une nouvelle forme denaissance de leur maladie, fondée sur leurs
échanges d’expériences ou de théories, tout pdagionnants a défaut d’étre scientifiques.
Le monde des blogs et surtout des forums fait enaitre nouvelle matiere médicale qui
comble un énorme vide : celui créé par I'approjoiatle la maladie par le médeciri® »

Alors gu’en est-il de la place réelle accordéeexgression personnelle des patients dans
'usage de ce site ?

3) Liberté d’expression et modération

Un premier constat : 'un des modes d’organisatiea usagers du forum semble passer par
une qualification sous la forme de « statuts ».oResdonc I'hypothése que le statut du
membre suppose I'appartenance a une catégorielesoce statut des membres du site est
indiqué sous l'avatar. Sous celui de M. Dupagresilécrit : « Administrateur et responsable
légal du site ». Sous celui de la plupart des aupeeudonymes, on voit la simple
mention « membre ».

Mais dans ces statuts de « membres » apparaisséntnorances qui traduisent un certain
rapport de l'usager au forum, le plus souvent eméede régulation et de modération
technique. Ainsi, lecomportement déviantde certain membres apparait souvent dans ces
statuts. Et il semble en plus, si 'on en croit &atistigues du forum, que les membres
affichés ainsi comme déviants, soient ceux quipmstés le plus de messages sur le site. Sur
'ensemble des forums le membre «la conteuse sosaéppas moins de 2 147 483 647
messages. Aucun n’est consultable car cette meesbrichée 8annie pour comportement
inadapté»® Un chiffre aussi important préte cependant a &pision. Il se pourrait qu'il ne
s’agisse que d’'une simple erreur technique, et d¢ansas, le taux de participation de ce
membre au forum nous demeurerait inconnu. Cette ensdoute est confortée par le fait que
le membre « moicestmoi »aurait posté exactementmiEme nombre de messages:
2 147 483 647. Seul differe la mention de son staklPersona non grata : personnalité ou
état psychologique susceptible de déstabiliserttBaumembres: Subtile nuance dans le
bannissement, le résultat n’en est pas moins leemémpossibilité de consulter les messages
de ce membre. Ce qu’il faut retenir ici, c'est llage prépondérante des décisions du
modeérateur dans I'affichage des statuts des mendlorésrum.

Si I'on consulte cependant le profil d'un membrenr@nni, on trouve des traces d’humour
susceptibles d’évoquer une certaine distance antédes regles imposées par le modérateur,
sans nécessairement supposer un détournement oremige en cause de ces regles. Le
premier membre du site en terme de nombre de neEsgaustés consultables se nomme
« Optima ». La mention sous son pseudonyme serobkvoir été rédigée par ses soins, et
ressemble a un statut personnel de type Facebookgegle un état de la personne a un

™ http://www.atoute.org/n/rubrigue28.html

80 http://www.atoute.org/n/forum/memberlist.php?&ordBE SC&sort=posts&pp=30
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moment donné. Ici, au 17 mai 2010, il est écritle«danse le bushido ! », qui répond
effectivement a I'image de lI'avatar montrant unestaise de bushido. D’autres informations
sont disponibles sur ce membre : elle est néedel® 1954 et a posté 36 424 messages. Les
autres cases renseignées le sont sur un mode plubdoristique et ne révélent rien de
personnel. Localisation: «dojo »; Votre métiex:hobbies » ; Votre histoire : « pas
terrible ».. 3!

Cette premiere observation demanderait, dans ta dei notre travail, a étre confirmée par
des entretiens avec des usagers de ce forum, penarp une meilleure mesure de la part de
dérision existant dans ces pratiqudgtp://www.atoute.org/n/article12.html

http://doc2doc.bmj.com/

Doc2docest un site privé anglais mettant en relation dédecins(acteur historique de la
santé) et financé par des laboratoires pharmacmgiqll s'agit de conversations entre
personnes privées et professionnels de la santéo@nun fort soutien par la communauté.
La qualité des interlocuteurs ne semble pas tosjoontrélée.

1) Un site commercial

Sous-titré « connecting doctors worldwide », do@2dst un site anglais mettant en relation
des médecins du monde entier, essentiellement iaudse forums organisés de maniére
thématique. Il est la propriété de BMJ Publishimgup Limited, grand éditeur britannique de
revues médicales dont la plus célébreBiigish Medical Journalfondé en 1840, est une des
revues de médecine générale les plus lues au mbrsdegit donc d’un acteur historique du

secteur de la sant€, qui cherche a adapter sanaffrternet.

Lors de l'inscription en ligne, en sus des renseigents habituels, il est demandé de
renseigner son « titre » et sa spécialité médidlafaut aussi cocher ou décocher trois cases,
pour préciser si I'on accepte de recevoir des ngesspromotionnels de la part : du site ; de
son partenaire la British Medical Association ; «lgers », dont il est mentionné que sont
inclus dans cette catégories des entreprises phautigues.

L’aspect commercial du site et la porosité existantre celui-ci et différents acteurs
institutionnels et commerciaux de la médecine estcdapparente d’emblée. Il faut ainsi
préciser qu’'une part importante des revenus de BbAdup provient des laboratoires
pharmaceutiques, auxquels il offre des « oppossnitle publicité et de sponsoring
ciblées®®, c'est-a-dire un moyen de toucher un importartlipude professionnels de la
sante.

Toutefois, le site cherche a maintenir une séparatette entre contenu éditorial et publicité.
Il est ainsi précisé que «le site Web est disgengbur votre usage personnel et non-
commercial uniqguement », et que les gestionnaivesitéd se réservent le droit de supprimer
tout contenu suspecté de représenter de la péhdieéguisée.

81 http://www.atoute.org/n/forum/memberlist.php? &ordBESC&sort=posts&pp=30
82 Cf. « About BMJ Group >http:/group.bmj.com/group/aboutCette citation, ansi que toutes les suivantés on
été traduites de I'anglais.
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2) Un site congu pour les médecins

Les « Conditions et Termes d’'usage » présenteiregiant le public visé par le site et son
fonctionnement :

Le site est congcu avant tout pour les médecinstgpaidans le monde), et certaines
parties sont ouvertes uniquement aux médecinsegeist didment inscrits.

Les parties ouvertes du site peuvent étre conspées’importe qui, mais sont congues
pour étre lues par des medecins. Pour poster utecon il est obligatoire d’étre inscrit

sur le site. Il y a deux types d’utilisateurs : lgdisateurs inscrits (i) et les utilisateurs
inscrits verifiés (ii).

Les utilisateurs inscrits sont des utilisateurs gant inscrits aupres de nous, mais qui
n'ont pas fourni de preuves qu’ils sont médicalentpralifiés et enregistrés auprés de
leur instance de tutelle (« utilisateurs inscrifs Pe tels médecins peuvent s’inscrire
simplement pour contribuer au forum de discussiamssprésenter de profil complet,
mais ne peuvent pas contribuer aux forums de dssmu€liniques. [...]

Un utilisateur inscrit veérifié est un utilisateuugfait état de son statut de médecin et
qgui nous a également fourni les détails de songsiement auprés de son instance
meédicale de tutelle, ou toute autre information queis réclamons. Ce sont les seuls
utilisateurs autorisés a avoir acces aux partigsiques fermées du site. [...]

Que vous demandiez a étre un utilisateur inscrituawutilisateur inscrit vérifié, nous

nous réservons le droit dans les deux cas de veasadder une preuve de votre
gualification en tant que médecin. [...] Bien que :ioous efforcions d’authentifier les
meédecins, nous ne pouvons garantir que chaqueatglur inscrit ou utilisateur inscrit

vérifié sur doc2doc soit en effet un médecin géaldu un praticien ddment

enregistré&®

Les intentions des concepteurs du site sont daaicesl: le public visé est uniquement un
public de médecins, que ce soit du c6té des camdtilps ou des simples lecteurs. La
séparation entre les deux types d'utilisateursritss(vérifies ou non) est structurante, dans la
mesure ou elle détermine une séparation entreatdsrus ouverts accessibles a tous, et des
contenus protégés. Pourtant, les fondements de s@baration semblent mal assurés. D’'une
part, les « utilisateurs inscrits » peuvent agdiournir une preuve de leur qualité de médecin
au méme titre que les « utilisateurs inscrits @&sik. D’autre part, la précision selon laquelle
le site n'est pas en mesure de garantir la qudéténédecins de ses utilisateurs, vérifiés ou
non, laisse songeur. Si cette mention s’expliquassaul doute par une prudence
juridiguement nécessaire, elle conduit le sitefianaér que son processus de Vvérification de la
compétence et de la qualification de ses usages erefait pas digne de foi ! Autrement dit,
il semble que le site ne soit pas en mesure devagae ses « utilisateurs inscrits verifiés »
aient été adequatement « verifiés » !

83 Cf. http://www.doc2doc.bmj.com/termsandconditions.html

121



3) L’'organisation du site

Le site héberge deux grandes catégories de conteessforums et des blogs. Il existe quatre
types de forums différents :

- les forums cliniques réservés aux utilisateusgtits vérifiés (cf. supra). Ceux-ci sont au
nombre de 3128. Les forums clinigues sont organ&esggrandes catégories : médecine
générale, médecine spécialisée, chirurgie, prensecours, psychiatrie, etc. Il y a 158
discussions ouvertes.

- les forums « en dehors des heures de travailoff{duty », qui traitent de problémes
meédicaux actuels. Eux-aussi sont subdivisés ergoaés : fil général, news et médias,
« journal club », éducation médicale.

- les forums « BMJ » réservés a des discussionsctdiment liees au groupe BMJ et
notamment a sa publication vedetteBfdish Medical Journal

- les forums « communauté » réservé aux sujetsnméglicaux (par exemple la lecture et le
cyclisme). Ceux-ci marquent la volonté des conagptedu site de « surfer» sur les
promesses de convivialité et de liens communaustgrepres au Web 2.0, afin de faire de
leur site davantage qu’une plateforme d’échangefatinations strictement professionnelles
entre praticiens. Cette option ne semble pourthinisguére avoir rencontré de succes si I'on
en juge par le faible nombre de messages postéscéarrubriques. Ainsi, la partie « lecture »
ne comporte qu’'une vingtaine dhareads dont la plupart plafonnent a trois ou quatre
messages postés. De maniére générale, les theocodsmunautaires » semblent attirer bien
moins que les thémes proprement meédicaux, poumuddsoon trouve souvent plusieurs
milliers d’inscrits

Le premier type de forums est réservé aux utilisatenscrits vérifiés, les autres sont ouverts.
Les commentaires suivants ne portent que sur cesiedg le forum clinique étant
inaccessible aux non-médecins.

4) Les forums : une zone intermédiaire entre vie mfessionnelle et vie privée

Les discussions médicales poussées étant résaviepartie fermée du site, les forums
ouverts traitent essentiellement de questions lgéds santé, mais d'un point de vue peu
technique, souvent décalé, humoristique ou persorifre témoignent par exemple les
intitulés de sujets suivants : « La médecine gphi I'usage des bandes dessinées dans
'enseignement médical et les soins aux patients Quelle est la chose la plus étrange que
vous ayez entendu dire par un patient ? » ; «fa@mitleurs du Health Care américain fument
a I'extérieur de I'hopital vétus de leurs blouses »

Ces forums sont également le lieu ou apparaisssmuestions politiques et sociales liees a la
santé : « Quelle est I'implication du vieillisserhate la population sur I&lational Health
Service? » ; « La bureaucratie hospitaliere » ; « La migaea 'université »,etc.

Enfin, ce sont ceux ou apparaissent les messagiptule intimes, comme celui de cet étudiant
en médecine appelant au secours aprés avoir &éaodigqué bipolaire (« help! I've been
diagnosed with biplar »). Sur cet exemple, la comauté joue un rdle de soutien
psychologique, comme en témoigne les nombreux messaxprimant de la compassion
émanant de personnes souffrant de la méme patbkalogi
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Salut, moi-aussi j'ai été diagnostiqué bipolaire.cbmprends totalement ce que tu veux
dire, quand tu dis te sentir compléetement engowalis l'effet des stabilisateurs
d’humeur, en ayant I'impression de vivre sans Keiment ressentif.

Il faut surtout souligner que le réconfort appoeit peut-étre plus « crédible » que celui
fourni par des proches dans la vie hors-ligne, damsesure ou il émane de médecins. Ainsi,
la plupart des messages detlogead insistent sur la possibilité de concilier une cgide
meédecin avec ce genre de troubles :

Comme l'a dit Roger, la médecine compte de nombeeyersonnes souffrant de
troubles de la santé mentale. Non seulement, avedraitement, nous sommes
parfaitement capables de tenir ce rdle, mais jespeque cela nous rend en fait
capables d’étre de meilleurs avocats pour les pagisouffrant eux-mémes de troubles
de la santé mentale, et de mieux combattre la stigation et les stéréotypes qui
accompagnent les problémes de santé méfitale

De maniere générale, la plupart des forums semtdentsituent donc dans une zone
intermédiaire entre vie professionnelle et vie @eivLa participation au site semble ainsi étre
une activité récréative, de « loisir », auxquessitescrits prennent part dans la mesure ou ils y
trouvent un certain amusement, ou un intérét peedoiPourtant, cette forme de loisir n'est
jamais totalement coupée de la vie professionnddle participants, dans la mesure ou
I'extréme majorité des sujets abordés a, d’'unerfalzod’une autre, un lien avec la médecine,
et que les autres sujets ont une faible audience.

www.doctissimo.fr

1) Une entreprise commerciale

Doctissimo, site commercial et généraliste, financé par begucde publicités, est une
plateforme d’échanges entre malades et entre nm&dddne enquéte indique que la majorité
des utilisateurs vient cherchees informations et des conseils pratiquesur ce site et non
dialoguer les uns avec les autres.

Doctissimo est un site appartenant au groupe Legardce qui suppose selon Héléne
Romeyer, une « privatisation de I'information médkc»°° De fait, le premier apercu de la
page d’accueil du site invite le visiteur a papén a des concours ou des sondages (par
exemple, un sondage express en partenariat avaditaEurope 1 propose de répondre a la
guestion : « Avez-vous déja eu mal au dos pendasigurs jours lors de ces 5 derniéres
années ? ¥. Il sagit en fait d’'une publicité pour 'émissicnRien de grave » sur Europe 1

8 http://doc2doc.bmj.com/forums.html?sIPage=showDismnPost&s|GroupKey=404acdaa-58a0-493b-99f1-
c9cfh6253451&slIForumPostKey=Cat%3Aprivate Forum%3@8febc-ec65-49ec-a40b-
106933834944%40D|9%3B36|CommGroup404acdaa-58a0983bc9cfh6253451 |Discussion%3Abf3b60eb-
;15096-47f2—b209-1529c88ae5c2&onPaqe:1

Ibid.
8 Hélene ROMEYER, « TIC et santé : entre informatinédicale et information de santétie&société[En
ligne], Vol.2, n° 1 | 2008, mis en ligne le 13 date® 2008. URL http://ticetsociete.revues.org/36n33.
87 Annonce en une du siteww.doctissimo.fr sur un bandeau promotionnel & droite, le 19 r8ab2
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tous les samedis de 14 a 15h...). Au premier ab@&dsite de Doctissimo donne donc
limpression de s’inscrire dans une démarche coromer Et c’est un peu le portrait qu’en
fait aussi Héléne Romeyer dans sa présentatioitalusL’histoire de ce portail francophone
dedié a la santé est révélatrice de la rentahldiitésecteur et de I'engouement dont il est
'objet. L'évolution de ce site montre comment, gamn premier temps, les éditeurs de
contenu sont venus développer I'information deé&gour contourner I'encadrement restrictif
de l'information médicale, pour, une fois leur epitise stabilisée, profiter dans un deuxiéme
temps de la possibilité donnée au secteur privtativenir dans les instances publiques. En
effet, comme I'a souligné Bernard Miege, ‘les Tl&y fur et a mesure de leur insertion
sociale, sont tout a la fois l'origine et le vecatelune industrialisation renforcée des champ
sociaux’ (Miege, 2000 : 73). Finalement, arrivé atumité, rentable financierement (8,65
millions d'euros de chiffre d'affaires en 2006 471millions d'euros en 2007)7 et classé parmi
les sites Internet les plus visités en France (22eang des sites les plus visités en France
avec 6241000 visiteurs uniques tous lieux de cannean 2008), Doctissimo devient la cible
des grands groupes médiatiques qui lorgnent désoemason audience®%

Mais avant d’étre un diffuseur d’annonces publiciés et de servir des intéréts commerciaux,
Doctissimo a d’abord pour ambition de servir detgiame d’échanges entre malades, et
entre médecins, en constituant un recours au sgstaédical institutionnel. Seulement,

comme le souligne Héléne Romeyer, I'informationsh’iglus contrdlée par les professionnels
de santé et peut donc étre récupérée par desdastpolitiques ou industrielles. Le probléme
qui se pose alors est de savoir au service de qmielets se déploie I'information médicale.

Car il ne s’agit pas seulement ici pour les pasiativoir des échanges sociaux. L'enquéte
d’'Hélene Romeyer révele méme que la plupart degeuis du site ne viennent pas pour
échanger avec d'autres malades: « D’aprés notguét®, ce que viennent chercher
prioritairement les internautes sur ce site, cet st#s conseils pratiques (91,6%), des
renseignements sur une maladie (74,8%), loin del@antontact avec d’autres malades
(25%) »5°

Le site est peut étre trop immense pour constdaes son ensemble un espace de rencontres
conviviales. Rien qu'au niveau des forums, on dgie en effet 16 rubriques allant de
« Santé » a « Environnement » en passant par 4e?gop Grossesse et bébé », « Mode »,
« Beauté », « Cuisine ».... Le public visé semble ptutét féminin, si I'on considere le site
comme une entreprise fonctionnant selon des logigde cibles Marketing, approche
gu'adoptent par exemple les chercheurs en sciadeésformation et de la communication
Annelise Touboul et Elisabeth Vercher dans leurlysea des usages du site: «La
construction d'une communauté d'expérience a saler site doctissimo.fr permet le
développement d'un marché, celui de la santé, elrdtre... qui touche essentiellement une
cible féminine. $°

Si nous souhaitons comprendre de quelles naturddesoéchanges entre les usagers du site,
nous devons sans doute tenter de les expliquen sel® catégories difféerentes de celles des
études de marché. Dans la perspective d’une anglyaéative, et compte-tenu de la grande

8 Heéléne ROMEYER, « TIC et santé : entre informatinédicale et information de santétie&société[En
ligne], Vol.2, n° 1 | 2008, mis en ligne le 13 dat® 2008. URL http://ticetsociete.revues.org/36n36.

8 Hélene ROMEYER, « TIC et santé : entre informatinédicale et information de santétie&société[En
ligne], Vol.2, n° 1 | 2008, mis en ligne le 13 dat® 2008. URL http://ticetsociete.revues.org/36n38.

% Annelise Touboul et Elizabeth Vercher, « Commuiiica et santé : entre rationalité marchande, logiqu
d'information et communauté d'intérétgieg&société[En ligne], Vol. 2, n° 1 | 2008, mis en ligne le &&obre
2008. URL :http://ticetsociete.revues.org/31852.
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guantité d’informations disponible, nous sommesgaisl de nous limiter a un seul forum : le
forum Santé, et de ne choisir que quelques dismussi I'intérieur de celui-ci. Il comporte
déja pas moins de 122 fils de discussion au 1920HD. Leur taux de fréquentation varie de
125 messages (« Maux de I'hiver ») a 3 078 805 agess(« La salle détente »).

2) Le forum « Cancer » : des échanges conviviaux

Le forum « Cancers » se trouve sur le forum Sdht#mporte 1 772 736 messages, au 27
mai 2010. Comme sur tous les fils de discussiorcealesite, le forum s’ouvre sur trois
discussions dont le titre apparait en caractéers, grvaur signifier qu’ils proviennent des
modeérateurs du site, et qu’ils ont une valeur adfie. Il s’agit ici de « Info Cancer Service
pour tout type de cancer avec NR de tel utile stpar butterfly 191 le 20 février 2007 a
23h21; «tout ce que vous avez toujours voulu isasor Doctissimo » posté par le
modérateur (c’est le nom du pseudonyme) le 8 20dI0 a 14h50 ; et « a lire avant de poster
svp », posté par chris 671 le 15 avril 2007 & 10h24

Sur ces trois discussions, seule la premiére camplas réponses, et pour cause : elle est la
seule a étre initiée par une internaute, membresitk) qui n'occupe pas de fonction
administrative. Sur le profil de butterfly 191, d&atut mentionne : « Doctinaute d’honneur ».
Sur le profil du modérateur, il est écrit simplemeréquipe de modération », et sur celui de
chris 671 : « animatrice ».

Le message de butterfly 191 a donc recu 969 répans@7 mai 2010, s’étalant sur 20 pages.
Le message initial est pourtant tres impersoniteépertorie différents numéros de téléphone
pour avoir des renseignements sur le caffc8auf que ce message est complété de 14 autres,
tous rédigés les 20 février 2007 et 21 février 2@Qir fournissent des liens d’associations, de
site internet, de groupes de soutiens pour les dealaAu moment ou elle rédigeait ces
messages, butterfly 191 avait mis comme petite gghpersonnelle sous son pseudonyme :
« envie de partager avec vous ». Nous ne sommietewient pas dans une démarche de type
régulation administrative comme les deux autresudisions en téte de forum.

Les internautes ne s’y trompent pas. Koke répondegample sur un mode proche du
témoignage :

«bonne journée ma butt.

je pense aussi que les proches devraient avoiroutien psychologique, mais parfois c'est
difficile de leur faire comprendre qu'ils en ontsben d'étre moins isolés, accepter le
changement qui s'opére face a cette épreuve. 8isou

Ou encore Athena _tn:

« Bonsoir Butterfly

%1 http://forum.doctissimo.fr/sante/cancers/liste_saj@tm

92 http://forum.doctissimo.fr/sante/cancers/infos-@rgervice-sujet_160569_1.htm

% http://forum.doctissimo.fr/sante/cancers/infos-earmervice-sujet_160569_1.htMessage posté par koke,
dont le statut mentionne : « Doctinaute hors coitipBt» (a noter la grande variété des statutsiplessur ce
site, qui montre une certaine liberté d’expressims internautes dans la caractérisation de leuttiide
numeérique...). Posté le 21/02/2007, a 9h26 ; soa@int le précédent message. De maniére généralenes

de réaction sur ce forum semblent assez rapides.nassages mettent rarement plus de quelques heures
recevoir des réponses.
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Merci, tout d'abord, de poster sur ma file pour rbeoster le moral.Je t'en suis
reconnaissante;

merci aussi, pour toutes ces informations que tusrfait parvenir; Je viens de tout lire, J'ai
ouvert tous les liens et j'ai des réponses précisese serait que sur mon état de blouse de
ces derniers jours. Mon protocole de soin est taénon me déclare en rémission compléte et
aussi bizarre que cela puisse paraitre, je ne suibeureuse ni méme soulagée. Je ne me
comprenais pas. Je viens de lire que c'est la déprjui suit tout traitement lourd. Voila
Bon, merci de nouveau pour cette riche documentaBisous et & +

De tels témoignages, quand ils sont aussi dévesoppéoivent parfois des réponses. Ainsi, le
message suivant réserve quelques lignes pour aeederembre qui a confié des sentiments
intimes : «théna, je crois qu'il te faut du temps pour réaligeel chemin, tu as parcouru et te
voila sur le chemin de la guérison, apprends agtamiser ! Bravo pour toi k>

Mais la majorité des messages postés sur cettaisdisn remercient butterfly 191 en
l'appelant « butt », diminutif affectif de son psemyme: ‘BRAVO BUTT !lk» écrit
JCLAUDEY94 (« Doctinaute de diamant » mentionne statut), «Merci mon Papillon
d'amour», ajoute ptitemerlette, avec quelques émoticofaesant des bisous (statut :
« Doctinaute de diamant » également, ce qui laspposer une hiérarchie des membres du
site, en fonction de leur degré de fréquentatiDans ses réponses, butterfly 191 désigne ses
interlocuteurs a plusieurs reprises comme « les dodorum » :

«je partage avec plaisir bisous si cest pour le bils cops du forum...........ccccceeeeiiiiiimnnnnn.
courage»

il 'y a la indéniablement un lien affectif, qu’il agjit cependant de caractériser plus
précisément. S’agit-il de connaissances lointaiseperficielles, conviviales. Ou de liens de
connivences plus profonds, d’inter connaissancegldgpées sur le long terme, précédant
peut étre la visite du site, ou débouchant sureesontres physiques ?

Pour l'instant, dans cette discussion précisémenta plutét affaire a des messages de
remerciements qui marquent la reconnaissance desnamites de l'effort fourni par le
membre butterfly 191. Méme si les échanges sembtamioter des liens de sympathie, ils ne
guestionnent pas en profondeur la personnalité elmbme butterfly. Ce membre reste alors le
plus souvent cantonné a sa fonction de médiatigpedisatrice d’informations utiles.

Nous avions déja entrevu un mode de sociabilité géne analogue dans un tout autre
contexte lorsque nous étudions, avec Sylvie Craipkes usages du jeu Plug sur téléphone
portable, au musée des Arts et Métiers & Parisa poursuite des enjeux de la partie, les
joueurs se montraient souvent conviviaux entre eldens des relations quelque peu
superficielles, parce qu’essentiellement tournéms des objectifs extérieurs a la relation :
gagner le jeu, faire le plus de points (on fer&tsale rapprochement avec ces malades du
cancer, en considérant que leur objectif premiesitsd’obtenir des informations pratiques,
plutét que de tisser des relations approfondieeanix) : « Le jeu transforme I'espace public

% http://forum.doctissimo.fr/sante/cancers/infos-arservice-sujet_160569 1.htmMessage posté par

Athena_tn (statut : « fidéle ») le 1/03/2007 a 1@h2

% http://forum.doctissimo.fr/sante/cancers/infos-@arservice-sujet_160569 1.htessage posté par mijodor,
(statut : Doctinaute de diamant), le 2/03/2007 4Bl

% http://forum.doctissimo.fr/sante/cancers/infos-earservice-sujet_160569 1.htwessage posté par butterfly
191 le 21/02/2007 a 17h36.
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du musée en donnant I'impression au joueur d’'utireent d’inter connaissance. lls évoquent
cette sociabilité dont parle Simmel (1981), cetteiabilité de la conversation dénuée de tout
sérieux, de tout contenu important. « elle estcbaaplissement d’'une relation qui ne veut en
guelque sorte exister que comme relation et damselee ce qui n'est par ailleurs qu’une
simple forme de l'action réciproque devient un emnt se suffisant a lui-méme ». Ainsi
Maurice : «On a envie de participer au jeu, d’étre comme teuhonde»”".

Ici, dans ce forum sur le cancer, paradoxaleméaits gue les internautes viennent chercher
du soutien a travers les coordonnées d’associatbensont un peu des sociabilités similaires
gue I'on observe. Il y a bien quelques témoignagémes, mais ce ne sont pas eux qui
orientent la discussion : ils apparaissent plutdhime des ilots épars, avec quelques réponses
ponctuelles. On a donc surtout des plaisanterigegtremerciements qui réecompensent un
travail bien fait, comme si ce n’était pas le lgaur développer une meilleure connaissance
des autres membres, pour exprimer et partagengesiences personnelles...

Un certain nombre d’internautes jouent par exengieplement sur le pseudonyme de
butterfly, proposant des liens de familiarité atipae I'image du papillon :

« BonsoirButterfly beau papillon, je viens te remercier pour ton gekdesympathie et j'ai pu
lire cette file que tu as créée avec beaucoup de Z&ai eu un moment pour avatar le
papillon Paon du Jour, alors on est un peu de lanm&amille.(émoticbne qui rigole)
(s’ensuit une grande photo de papill@9nne soirée et grand succes a cette file ! Jaite f
une bise d' "hymenoptéres’

Peut étre que sur le long terme, cette relationncentée de maniere trés cordiale, conviviale,
pourrait se développer et passer par des échahgepgrsonnels. Mais pour linstant, un

autre détail, a la fin du message, sous la sigaatarcet internaute « romeo », montre que
'on reste dans une certaine distance officiella distance de la « communication », du

partage d’informations utiles, qui s’inscrivent damin systeme. Ainsi, cet internaute

accompagne sa signature au bas de tous ses mesaa{gEemention :

«L'imagination sans le talent nous a donné.... lart oderne.

Site pour accéder a mes 4 Recueils de poéshafp://www.manuscrit.com/catalogue [...]
uteur=7447

Tous les poémes signés Roméo sont déposés SACEWI/SCA

Exposition de soi, « personnal branding », commd’appelle parfois aussi dans de tout
autres contextes : faire de soi une marque, unetiiéereconnaissable rapidement, selon
quelques caractéristiques bien déterminées. Icisare des poemes, la, un pseudonyme :
I'identité se réduit dans ces cas la a quelquassignétonymique (représentant la partie pour
le tout)...

Le site Doctissimo laisse cependant égalementd@spdans d’autres discussions notamment,
a des témoignages plus personnels, qui révelenmal@ere peut étre plus «intime » la
personnalit¢ de ses membres. L'analyse des distisssautour d'une autre maladie,
'endométriose, pourrait nous permettre de mettréveédence cette dimension des échanges.

7 Sylvie Craipeau, Raphael Kost®iug : comment le jeu vidéo transforme la réalitdndmuséerapport de
recherche pour le projet Plug, ANR, CNAM, Instifielecom Management Sud Paris, janvier 2009, p.28.
% http://forum.doctissimo.fr/sante/cancers/infos-@arservice-sujet_160569_1.htessage édité par romeo
(Doctinaute de diamant) le 26-02-2007 a 20h47.
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3) Le forum « Endométriose »

L’endométriose est une affection gynécologique dorduse dont le caractére intime
implique pour le patient un certain isolement slodia forum du sitevww.doctissimo.frsur

ce theme présente beaucoup d’échanges phatigeembte constituer un soutien par rapport
a la douleur et a la solitude.

Aide directe / Diagnostic

Le Forum Endométriose s’ouvre avec une discussificialle en caractére gras, qui détaille
avec precision les symptémes de cette maladieustq@es infos sur 'endométriose », créée
le 15/09/2006 par sandrineloy (doctinaute d’orerijeu d’une telle discussion semble assez
clairement d’un caractere informatif, plutét quéahanges sociaux : elle a été lue 94168 fois
au 2 juin 2010 pour seulement 127 réponses.

Il faut remarquer que cette discussion n’est pag@par un responsable du site, mais bien
par unmembre, souffrant peut étre de cette maladie. Elle peéaiieurs qu’elle a trouvé ces
informations sur Internet, et qu’elle n’a fait gles regrouper pour leur donner une meilleure
visibilité.

Le but d’'une telle démarche semble étre de perenettrdiagnostic rapide des maux dont
souffriraient les patients venus consulter le dikge personne indique ainsi que sa lecture sur
un forum lui a permis de faire un diagnostic aven smeédecin. Une autre indique que le
forum I'a aidée en prenant en compte ses symptdfaasjentée convenablement.

Ainsi lea_lea poste une discussion « j'ai peur diaune endometriose », ou elle détaille ses
symptémes et s’en remet a I'avis des internalites.

Comparaison de traitements

Les onze réponses qui s’ensuivent au 2 juin 20J@bsent souvent les conditions dans
lesquelles 'endométriose leur a été diagnostiqoge leur gynécologue. Elles comparent
également leurs symptomes et leur prise de traitepaur aider lea_lea a mieux juger de la
pathologie dont elle souffre.

Cependant, la démarche de chercher un diagnosficésudes internautes n’est pas

nécessairement la plus courante, et il semblétptute les membres qui interviennent sur ce
forum ont déja préalablement eu un diagnostic éala leur médecin.

Echange d’'expériense

Leur souhait serait alors plutdt de partager lexgeriences, leurs sentiments entre patients,
sur un mode que la relation avec le médecin ne lgepas permettre... On a alors affaire a

% http://forum.doctissimo.fr/sante/Endometriose/pendometriose-sujet 3497 1.htm Discussion postée le
02/05/2010 a 1hQ3ar lea_lea (aucun statut sous le pseudonyngee si'une arrivée récente sur le site ?)
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des témoignages intimes qui pourraient laissergremse I'on assiste a la constitution d’une
communauté de malades. Ainsi, le 4 février 2006m&Embre Val552 ouvre une nouvelle
discussion : « club des femmes ayant endométriaseehe écrit :

« Bonjour les filles,

J'ai décidée d'ouvrir ce poste car je trouve quédacserait plus faciles pour nous qui
souffrons d'endométrioses de discuter, de s'enteaidur le sujet, de se remonter le moral,

de parler aussi de choses et d'autres pour nousraer les idées aussi. @
Bienvenues a toutes qui désirent discuter sur cetp@

J'espere gque vous viendraient nombreuses, car js gae beaucoup de femmes souffrent
seules dans leur coin aveette cochonnerie de [#0e00fO]malafi#0e00f0].

Ne restaient pas seulent, car moi je me souvien|aprés le diagnostique j'étais déprimée et
j'avais du mal a digérer I'annonce de cette maladie

En plus cette maladie entraine des difficultés parertaines femmes d'avoir des enfants, ce

qui est injuste.
Message cité 12 fois

A bient6t,

~Valérie~ #%°

Aide contre la solitude

Il s’agit ici de libérer le malade de l'isolementoduit par la maladie. Surtout dans le cas
d'une affection gynécologique comme I'endométrides, symptémes peuvent difficilement
étre communiqués a des personnes extérieuresnfiedbes des proches :

«Perso j'en parle le moins possible autour de mé&, yn tabou autour des maladies
gynécologiques... Mais c'est clair que les raresspenes a qui j'en ai parlé étaient
compréhensives et ca m'a fait du bien.

J'hésite aussi a en parler parce qu'il y a des ganscomprennent pas, dont ma future belle-
mere, et sa fille qui pense que de toute faconrwumcomme ¢a c'est bidon, c'est tout dans la
téte" - -

J'ai aussi remarqué que beaucoup de gens paniaguemtd on leur parle de cette maladie,
alors que finalement c'est pas comme si on avaitameer... Du coup c'est pas facife”

Echanges phatigues

19 hitp://forum.doctissimo.fr/sante/Endometriose/cfatrmes-endometrioses-sujet_8_1.htm

191 hitp://forum.doctissimo.fr/sante/Endometriose/panaladie-autour-sujet_3452_1.hivtessage posté par
Flofolle 91 (doctinaute d’argent) le 9/04/2010 &149, dans la discussion qu’elle a elle-méme inikdarler de
la maladie autour de soi ??? ».
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Mais en méme temps, beaucoup d’échanges sur cesmdompparaissent tres courts,
phatiques : simples mises en contact pour crédieduSi les patients disent s’'inscrire dans
un « club », qui suppose peut étre des liens cdocdmmunautaires, au sens de fondés sur
une communauté d’expérience, les relations socedesblent cependant trés superficielles
entre la majorité des membres. De sorte qu’on pdypeut étre poser comme hypothese le
paradoxe d’'uneommunauté phatique sans liens durable entre ses membres...

Critiques médecins qui n'écoutent pas

Le réseau social de santé est alors défini parnsesbres comme un moyen d’avoir
rapidement des informations plus fiables que call@snées par les médecins, qui faute de
temps ou d’intérét, ne leur prétent pas toujouseas’attention :

« J'ai de I'endométriose depuis toute jeune, lereatjmd vers 26 ans , mais j'avoue qu'a cet
age la je n'avais absolument pas pris conscienckad®pleur de cette maladie, le gynéco a
I'époque , n'ayant pas pris la peine de trop miimier. - et il y a 20 ans en arriére, pas
d'internet , pas de forum, pour discuter et compdes symptomes !b, écrit anonyme 06
(Doctinaute d’argenty?

On remarquera d’ailleurs que peu de praticiensvigenent sur ce forum. La parole semble
étre vraiment laissée aux malades, peut étre pareela maladie en question est ici tres
spécifique et limite de ce fait le nombre de pemssns’y intéressant : knfin un forum qui
me concerne et avec qui je peux parler,car surdeses c pas terribleb 1% écrit une
internaute, avant de résumer son parcours en tefenggmptomes et de prises de traitements.

192 hitp://forum.doctissimo.fr/sante/Endometriose/cfatrmes-endometrioses-sujet_8_1.hiessage posté le
4/02/2006 a 11h52

193 hitp://forum.doctissimo.fr/sante/Endometriose/cfatrmes-endometrioses-sujet_8_1.Mfmssage posté le
5/02/2006 a 16h35 par eliot09 (« mi ange mi démprésise son statut)
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