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La prévention des cancers est au cceur des politiques de santés publiques en France depuis 2003. Ain-
si, une suite de « plans cancers » sont lancée par le gouvernement frangais dont 1’objectif est la lutte
contre le cancer et I'amélioration de la prise en charge des malades. Le troisiéme plan cancer 2014—
2019 contient 17 objectifs qui se traduisent en actions opérationnelles. Ces objectifs s'articulent autour
des quatre niveaux a savoir :

guérir davantage de personnes malades ;
préserver la continuité et la qualité de vie ;
investir dans la prévention et la recherche ;
optimiser le pilotage et les organisations.

Nous analyserons les formes d’institutionnalisation du dépistage et les conséquences qu’elles ont sur
les discours de controverses. Nous nous interrogerons dans ce contexte sur les changements organisa-
tionnels et les liens avec 1’organisation des médecins a I’origine des controverses.

Aujourd’hui, les politiques et les actions de prévention se heurtent a plusieurs bouleversements dues a
une crise sanitaire plus globale. Un climat de défiance vis-a-vis des experts et des institutions de santé
s’est instauré progressivement, a la suite des différentes affaires politico-sanitaires, conflits d’intérét,
mais aussi en raison des craintes suscitées par 1’émergence de maladies, de pathologies ou de virus
que nous ne maitrisons pas. Nous assistons également a certains scandales des laboratoires pharma-
ceutiques (Médiator, Vioxx, etc.) ou a la prolifération des produits de consommation considérés
comme cancérigénes. Parallélement, se développent des formes d’individualisation des pratiques de
santé et de choix de vie comme le refus de la vaccination ou 1’appel aux médecines parall¢les. Cer-
tains praticiens parlent de crise de confiance des citoyens a 1’égard du systéme sanitaire. La préven-
tion est un phénomene complexe auquel nous sommes confrontés au quotidien, il est alors essentiel
comprendre la maniére dont évolue la prévention en tant que phénomene social. Notre réflexion va se
porter plus particuliérement sur la question des dépistages organisés du cancer du sein et les pratiques
info-communicationnelle de ses acteurs .

En France, le programme de Dépistage Organisé du Cancer du Sein (DOCS) a vu le jour en 2004. Ce
programme repose sur un cahier des charges publié au Journal officiel du 21 décembre 2006, qui défi-
nit et encadre ses modalités, son suivi et son évaluation. Toutes les femmes de plus de 50 ans et jus-
qu'a 75 ans sont ainsi invitées tous les deux ans a passer une mammographie entiérement prise en
charge par 1’assurance maladie. En 2014, plus d’une femme sur deux a participé a ce dépistage soit
pres de 2 520 000 personnes selon I’Inca. Depuis le ler janvier 2019 les structures départementales
ont laissé place a des structures régionales appelées Centres Régionaux de Coordination des Dépis-
tages des Cancers (CRCDC). Le cahier des charges des CRCDC a été publié par arrété du 23 mars
2018. Les centres régionaux ont pour missions :

de gérer et d'assurer la sécurité des fichiers des personnes ciblées par les dépistages ;

e d’inviter les populations concernées au dépistage ;



de participer a la sensibilisation et a I'information des populations concernées ;
d'organiser la formation des médecins et professionnels de santé sur les dépistages ;
d'assurer le suivi des dépistages ;

de veiller a la qualité du dispositif ;

de collecter les données pour le pilotage et I'évaluation des programmes.

Nous avons a faire ici a une institutionnalisation de la prévention avec une normalisation des pra-
tiques. La normalité et la normativité sont essentielles a 1’acte de prévention. Par I’institutionnalisa-
tion et sa recherche de la normalisation, c’est bien la mise en place d’un pouvoir de contréle sur la
maladie et en particulier la santé. La structure est la garante de la bonne santé et la prévention est un
argument de mise au norme de cette santé. La normalité est 1’acceptation de normalisation de la santg,
c’est une acceptation collective de la norme pour comprendre que ce pouvoir exerce une pression po-
sitive sur I’individu. Ce dernier comprend que parce qu’il respecte la prévention, en tant qu’espace
normalisé, il accepte donc le pouvoir de I’institution.

Dans ce contexte de remise en cause que nous avons évoqué, nous constatons 1’apparition d’espace de
contre-discours autour du dépistage. Face a cette structure des médecins ont développé un « site anti
campagne octobre rose ; pour vous informer de toutes les données et controverses.» L’objectif est
d’offrir un espace d’information autour de ce que 1’on appelle la « controverse ». « Tous les ans en
octobre le monde est rose pour la cause du cancer du sein. La course ne fait pas reculer le cancer, mais
avancer les affaires. Le don ne réduit pas la mortalité¢, mais fait vivre les marques. Le spot télévisé
profite aux médias et associations, mais vous désinforme. Eteignez la tél¢, 6tez le ruban, cessez de
courir et entrez ; ici cinq médecins indépendants ont créé ce site pour vous, pour relayer informations,
controverses et outils de compréhension du cancer et des abus du dépistage!. » La question des
controverses est une remise en cause des normes car celles-ci ne sont pas gravées dans le marbre par
les pratiques des médecins. La quantification des besoins de santé ne va donc pas de soi, et n'est pas
principalement de nature technique. L'exercice est complexe a tout point de vue, mais nécessaire pour
mener a bien une politique de santé, analyser et faire des préconisations sur la répartition territoriale
de I'offre de soins. Pour ce faire, il n'existe pas de méthode unique. Il est souhaitable de travailler sur
divers jeux d'indicateurs (déterminants environnementaux et comportementaux de la santé, mortalité,
morbidité et recours aux soins) et d'en confronter les résultats. La discussion sur les constats avec les
experts, mais aussi avec l'ensemble des acteurs du systéme de santé et les usagers est certainement
nécessaire pour établir et faire partager la prévention.

Nous avons observé la forte participation d’un collectif de médecins publiant des articles scientifiques
et des études réfutant I’utilité du dépistage organisé du cancer du sein en France. Les publications de
ce collectif « cancer rose » ont pour objectif de mettre en avant les informations qu’ils estiment non
communiquées ou mal communiquées auprés du grand public ou des professionnels, « Nous militons
pour une information loyale, neutre et indépendante. ». Les praticiens de la santé ont ainsi des pra-
tiques proches des celles des « Communities managers ». Ils assurent ainsi la rédaction web, le réfé-
rencement, 1’analyse de contenu et la maitrise de leurs publications. Dés lors, a I’instar des autres or-
ganisations fortement présentes sur le web, ils adopteraient une stratégie de communication basée sur
« I’attention » et la « captation » (Omrane, 2016) destinée a leurs pairs et a une population concernée
par le dépistage organisé du cancer submergée d’offres et d’informations. Nous mobilisons ainsi des
techniques de recueil et d’analyse différentes mais complémentaires que nous questionnons dans le
cadre de ce travail :

1 Site Cancer Rose présentation [URL] https://cancer-rose.fr



https://cancer-rose.fr/

e Tout d’abord, une approche exploratoire quantitative. Celle-ci permet de mieux appréhender
les acteurs, le contexte et la réalité du terrain que nous étudions : analyse lexicométrique des
contenus des échanges en ligne et questionnaire aupres des médecins généralistes de la Haute
Garonne? afin de recenser leurs pratiques info-communicationnelles et leurs perceptions du
dépistage.

e Ensuite, une approche qualitative, d’abord avec une analyse des contenus des échanges en
ligne de 1’association « cancer du sein parlons-en » et de la concertation citoyenne et scienti-
fique ; puis avec des entretiens menés a partir des constats de la premiére phase quantitative.

L’analyse quantitative nous a permis d’obtenir des items de recherche a approfondir et de créer une
grille d’analyse. C’est a partir de cela que nous avons pu structurer notre approche qualitative qui se
veut compréhensive. Les travaux de Bardin et de Kaufman sont au centre de notre approche pour
I’analyse des contenus sur le web (Bardin 07) et pour mener les entretiens avec les médecins (Kau-
famn 11). Nous entendons ici que « 1’ethnographie a pour but de lire une culture comme un texte afin
de comprendre un corps étranger au chercheur » (Cléret 13, 53).

La mise en scéne comme pratique d’institutionnalisation

Dans la perspective de notre travail, la norme constitue un cadre important pour analyser la préven-
tion. En effet, la question médico-technique voir méme biologique est I’élément premier qui structure
“ la maladie entendue comme Iésion organique localisable, classable, dont on peut retracer la genése
et mettre en évidence les signes particuliers” (Klein, 2018). Elle devient le principal objet de la méde-
cine qui ne traite alors de la santé qu’au travers des signes pathologiques. C’est le dogme positiviste
établi par Auguste Comte et habilement dénoncé par Georges Canguilhem (Canguilhem 1943, p.86) :
“le pathologique est le miroir grossissant du normal, et la santé est vidée de son contenu original pour
étre définie comme une norme biologique absolue. ”

La norme biologique qui vise a définir le bon fonctionnement de 1’organisme et la santé est chiffrée
statistiquement grace au développement de la médecine sociale. Ainsi nous pouvons tous connaitre
rapidement notre état de santé par des références statistiques et des comparaisons avec une moyenne
réalisée par I’ensemble des personnes subissant un traitement ou un examen. Il est bien question ici
d’une normalisation qui implique in fine I’ensemble du fonctionnement médical moderne, de la ma-
chine biomédicale. Cette derniére propose, par la normativité, une grille de lecture des rapports a la
santé, et nous amene a nous interroger sur la définition de la prévention dans ce contexte.

En effet, si nous analysons le travail de Georges Canguilhem sur la norme dans le domaine de la santé
deux éléments semblent importants :

e la normalité se définit comme I’état normal le plus fréquent, le plus habituel. La norme définit
donc un état qualifié comme sain.
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e la normativité renvoie a la norme qui est alors calculée, métrique : une norme quantitative et
objectivable. La normativité permet donc de définir la pathologie.

Il n’y a de normalité que subjective, puisque comme normativité, c’est-a-dire capacité de création de
nouvelles normes, le normal n’existe pas en soi, dans une construction intellectuelle, mais se fait jour
dans les expériences vécues des individus. La norme n’est donc pas prédéfinie, c’est un processus de
création constant de nouvelles normes. C’est la normativité qui fait la santé¢ du point de vue de I’expé-
rience vécue, ¢’est-a-dire cette capacité du vivant a se redéfinir au cours de son évolution. La santé se
caractérise par « la possibilité de dépasser la norme qui définit le normal momentané et d’instituer des
normes nouvelles dans des situations nouvelles » (Canguilhem 1966, 130). Chez Canguilhem, 1’expé-
rience que le vivant construit autour de son existence s’impose comme la nouvelle norme de compré-
hension de la maladie et de la santé. Ce processus de normation est un passage obligé dans I’institu-
tionnalisation de la prévention. Ce cadrage théorique nous permet aussi de comprendre en quoi le pro-
cessus d’institutionnalisation est important pour la mise en place d’un processus de prévention.

11 faut au départ penser la prévention dans le cadre de la communication des politiques publiques de
santé. C’est ce cadre 1a qu’il nous faut au départ définir. C’est une communication institutionnelle que
nous analysons ici en tant que technique de gouvernement ou encore comme « instrument de ’action
publique », ¢’est-a-dire comme un « dispositif a la fois technique et social qui organise des rapports
sociaux spécifiques entre la puissance publique et ses destinataires en fonction des représentations
dont il est porteur »

L’institution est ici porteuse de la politique et du discours de 1’état par délégation. Ainsi les centres de
dépistages prennent de I’importance dans les enjeux de définition et de catégorisation des problémes
publics et simultanément de la capacité d’action de 1’Etat a leur égard. Le contexte est ainsi complexe,
car constitué des « réseaux de sociabilité et [des] agences d’information, [des] groupes de pression et
[des] ordres d’institution ainsi que [des] ressources financiéres ou organisationnelles » (Ollivier-Yaniv,
2010) . Dans cette perspective, les problémes publics « n’existent et ne s’imposent comme tels qu’en
tant qu’ils sont des enjeux de définition et de maitrise de situations problématiques, et donc des enjeux
de controverses et d’affrontements entre acteurs collectifs dans des arénes publiques ». (Cefai, 1996).
Dans le cadre du dépistage, I’institutionnalisation passe par 1’utilisation des réseaux sociaux numé-
riques comme Facebook ou tweeter. Quand nous analysons les contenu produits, nous pouvons retenir
plusieurs éléments importants :

e Le recours aux vidéos et photos d’autres institutions comme I’InCa. Nous retrouvons le logo
de la république frangaise et surtout la validation scientifique d’une institution scientifique
reconnue. Nous retrouvons ainsi sur la période de Septembre 2019 a juillet 2020, 82 publica-
tions de ce type. (mauvaise présentation)

e La création d’outils locaux, propres a I’institution sur le modele de ce qui est déja fait par
ailleurs. L’objectif est de conserver leurs capacités a s’adresser aux acteurs et aux publics
concernés locaux

e Montrer que I’action répond a des attentes collectives et que la foule y répond présent. La
masse est mise en scéne comme pour valider 1’action. Comme par exemple pour Octobre
Rose. Cette derniére est la plus importante car elle représente pres de 64% des publications de
la page Facebook



Ainsi ’action publique peut ainsi étre saisie dans sa dimension relationnelle et par la mise en scéne de
celle-ci. Il est possible de saisir le processus de normation par sa mise en scéne et donc « la matériali-
sation discursive et communicationnelle des positions de chacun des groupes impliqués constitue un
enjeu majeur de la construction des problémes publics, ainsi qu’un prisme pertinent de son analyse ».
Dans ce cadre, la politique du discours éclaire les modes de fonctionnement de 1’'une des composantes
de I’aréne publique : elle met en évidence le processus de normation et donc de Iégitimation de I’insti-
tution. Face a cela un discours critique se développe. La question se pose de savoir comment celui-ci
se développe.

Un « contre discours » qui s’institutionnalise

Nous avons analysé Cancer rose, pour reprendre la présentation de leur page Facebook « ici des mé-
decins indépendants vous donnent les vraies informations sur le dépistage du cancer du sein, celles
dont la campagne d'octobre rose vous prive. » Ce site fait partie des références les plus souvent citées
sur les échanges (dans le cas de notre étude Facebook) que nous avons analysées dans nos recherches
précédentes. Le processus de normalisation est ici en lien avec I’institutionnalisation du contre dis-
cours qui se développe autour du dépistage.

Nous pouvons constater que le processus d’institutionnalisation est ce balancement entre 1’instituant et
I’institué ou bien ce rapport étroit et parfois contradictoire. « C’est aussi la description de ’acceés d’un
mouvement social au titre d’institution au travers d’une reconnaissance dans 1’opinion qui ne s’appuie
pas exclusivement sur des pratiques légales. » Ainsi I’ensemble des relations sociales participe a 1’ins-
titutionnalisation d’un mouvement comme celui de Cancer Rose. Les réseaux sociaux numériques ont
un role important dans ce contexte. L’institutionnalisation n’est pas le seul résultat possible de cette
relation entre I’institué et 1’instituant, la disparition ou la dissolution des forces instituantes sont aussi
des résultats socialement connus.

La encore nous pouvons constater la reprise des codes qu’utilisent les institutions que nous avons déja
évoqués :

e Comme avec ’INCA D’institution de référence est ici Formindep3
e Lareprise des vidéos et de codes comme ceux que I’on peut voir lors d’octobre rose.

Mais nous avons aussi la présence trés forte du médecin. L’institution est validé par I’image du méde-
cin spécialiste.

La mise en sceéne ou théatralisation, c’est-a-dire la mise en forme spectaculaire de I’organisation ou
des rapports sociaux dans I’organisation, est ici un élément central de la critique. Cette forme d’insti-
tutionnalisation, souvent contraire ou €¢loignée de la bureaucratisation, est tout aussi importante que la
premiére. L’institutionnalisation est pleine de ces divers phénomeénes que nous venons d’évoquer et
qui ne sont pas obligatoirement présents dans le méme moment. Les apports de la

“ [...]Jassociation se nomme Formindep car son premier combat a été pour une FORMation médicale continue
INDEPendante. Elle n’est absolument pas un organisme de formation. Elle regroupe professionnels de santé mais
aussi citoyens de tous horizons, soucieux de défendre leurs soins contre toute influence qui s’avérerait nuisible
aux patients.” Site formindep [URL]
https://formindep.fr/nous-connaitre/



https://formindep.fr/nous-connaitre/

Sociologie des Organisations sont utiles pour comprendre I’application des formes d’institutionnalisa-
tion. Le choix qui est fait ici est de mettre en sceéne le médecin et non les aidants ou les patients. Ainsi
des livres ou des études sont proposés sur le site web et sur le site Facebook, des cours sont méme
disponibles en ligne sur les questions autour du sur-diagnostic.

Conclusion : la prévention comme espace de co-construction

La prévention pour de multiples raisons est un espace de débat et de co-construction. Face a ces diffi-
cultés et freins, ces derniéres années ont vu apparaitre, dans le domaine de la prévention en santé et
plus précisément dans le domaine de la communication sur la prévention des risques, un certain
nombre d’actions qui s’opposent. Cependant la prévention, y compris dans les contre-discours parti-
cipe a la construction du message de prévention. C’est une logique de co-construction des messages,
en essayant de faire passer le message préventif en s’appuyant sur les contre discours. Ainsi 1’utilisa-
tion d’approche commune et d’une forme de théatralisation révele 1’importance de 1’implication des
acteurs par les réseaux sociaux. Au cceur de cette approche thématique, ce sont les formes de co-
construction des messages qui apparaissent, avec leurs logiques, leurs incertitudes, leurs tensions et
leurs contradictions, mais toujours avec cette singularité qui est la leur : laisser la place aux différents
acteurs, laisser chacun d’eux s’exprimer.
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