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Imaginaire social et Cancer

Social imaginary and cancer

P.Moulin

Résumé : Nous tenterons ici de décrypter 'imaginaire social
contemporain du cancer en se fondant sur I’analyse des
principales représentations sociales (profanes et savantes)
de cette pathologie, qui ont cours actuellement en France.
Mais plus qu’'une pathologie, le cancer génére un authen-
tique « univers culturel » qui vient révéler et questionner les
mentalités et les conduites collectives, compte tenu a la fois
de son importance épidémiologique, de sa forte charge sym-
bolique et de la mobilisation croissante des associations de
malades. C’est autour de ces trois aspects que nous dévelop-
perons notre propos.

Mots clés : Imaginaire - Cancer - Représentations sociales -
Métaphores — Sens commun

Abstract: This paper aims at analyzing contemporary social
imaginary about cancer, through the study of the main
social (lay and erudite) representations linked to this patho-
logy and which currently occur in France. More than a
simple pathology among others, however, cancer generates a
real “cultural universe” which reveals and questions the col-
lective mentalities and practices, taking into account its
epidemiological importance and at the same time its strong
symbolic load and the increasing mobilisation of patients’
associations. It is about these three aspects that we shall
explain our comments.
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Depuis la plus haute Antiquité grecque, le cancer semble
avoir constamment suscité des peurs, des croyances, des
théories naives et/ou savantes, tout un imaginaire collectif
visant a décrire ce mal, a I'expliquer, a lui conférer un sens
permettant d’orienter les conduites sanitaires et sociales des
individus et des groupes humains aux prises avec ce fléau
délétere.

De nos jours, les discours médiatiques abondent sur le
cancer, relayant a la fois les derniéres avancées médicales mais
aussi ’évolution des connaissances, attitudes, croyances et
comportements des profanes. Alors, oll en sommes-nous
aujourd’hui ? Quelles représentations sociales sont élaborées
et partagées autour du cancer ? Y a-t-il des évolutions récentes
en ce domaine ? En quoi de telles constructions collectives
peuvent-elles étre expressives d’une évolution du rapport des
usagers a la biomédecine contemporaine ? Autant d’interroga-
tions que nous tenterons d’élucider dans les propos suivants.

L'imaginaire social de la maladie :
un domaine privilégié d’étude en sciences sociales

Depuis que les sciences sociales (anthropologie, sociologie,
psychologie sociale, histoire, etc.) s’intéressent aux phéno-
meénes liés a la santé, a la maladie et a la médecine, de nom-
breux auteurs ont travaillé sur I'imaginaire collectif suscité
par ces objets socialement saillants, afin de rendre compte
des mentalités et des conduites collectives en ce domaine.

Ainsi, dans le sillage du paradigme théorique « construc-
tiviste » élaboré par Serge Moscovici (1961/1976) ou a travers
d’autres approches socio-anthropologiques, un ensemble
extrémement riche et foisonnant de travaux en sciences
sociales traite plus particulierement des représentations
sociales de la maladie et vise a restituer mais aussi a
(re)légitimer les « logiques » profanes® (savoirs, attitudes,

! « La maladie du malade » pour reprendre ’expression de Georges Can-
guilhem (1972).
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croyances, normes et valeurs) qui peuvent véritablement
rendre compte des conduites liées a la santé et a la maladie
2 tout en se défiant du monopole explicatif (et thérapeu-
tique) que prétend avoir actuellement la biomédecine quant
a ces phénomenes-la. A P’interface de I’individuel et du
collectif, la maladie vient certes s’inscrire dans le corps
de I’individu, mais elle va aussi simultanément susciter des
interprétations et des pratiques socialement construites, dif-
férenciées 3 et contingentes 4.

Aussi, ’étude des représentations sociales du cancer
nous parait particulierement féconde et heuristique pour
décrypter ’imaginaire social autour de ce mal, dans la
mesure ou elle permet a la fois : a) de reconstruire la
« cohérence » interne (« émique »/locale) des acteurs
sociaux évoluant dans le champ sanitaire (gens de la rue,
professionnels de santé, scientifiques, politiques, industriels,
etc.) afin de saisir pleinement les modeles interprétatifs
savants et/ou profanes > qui sous-tendent les conduites ordi-
naires (individuelles et collectives), et plus particuliérement
celles qui paraissent « problématiques », voire « irration-
nelles » aux yeux des instances (inter)nationales de santé
publique, tant en matiére de prévention (refus/retards au
dépistage) que de prise en charge (trajectoires thérapeu-
tiques erratiques, refus/retards aux soins, nomadisme médical,
inobservance aux traitements, relégitimation des médecines
« alternatives », automédication, etc.) (Morin, 1996) ;
b) d’expliquer une certaine dynamique des rapports sociaux
via les représentations qui les expriment et les générent : en
parlant du cancer, les individus/groupes n’évoquent jamais
simplement qu'un seul dysfonctionnement biologique mais
suggerent aussi un certain rapport (le plus souvent insatis-
faisant) a autrui, aux institutions et a ’ensemble social ;
d’ot1 I'idée de la maladie comme « métaphore » du social
(Herzlich, 1969 ; Sontag, 1979) ; ¢) d’orienter en conséquence
de maniere ciblée les campagnes de prévention (y compris
en milieu professionnel) ; et enfin d) d’adapter la prise en
charge des malades et de leur entourage. Autant d’éléments
qui justifient pleinement a nos yeux I’étude scientifique de
I'imaginaire social du cancer.

L’univers culturel du cancer

Plus qu'une simple pathologie parmi d’autres, le cancer peut
étre assimilé & un authentique « univers culturel », en tant
quensemble de signes et de symboles, qui vient structurer

% Concernant par exemple les identifications, expressions et interprétations
des symptdmes ; modalités de gestion des troubles et stratégies thérapeu-
tiques : acces aux systemes de soins, types de recours, modification éventuelle
des comportements, incidences sur ’entourage familial et professionnel, etc.
3 Cf. Boltanski (1971), Herzlich (1984), Leclerc (2001)...

4 Comme le montre ’ensemble des travaux anthropologiques et historiques
qui atteste ’extréme variabilité des idéations et des conduites sanitaires,
tant dans espace que dans le temps.

5 Modeles profanes inassimilables a un manque d’information ou a un
simple décalque de la pensée médicale.

Pexpérience singuliére et collective de la maladie. En effet,
comme laffirme Saillant (1990), 'émergence de cette culture
du cancer peut étre expliquée a la fois par 'importance épi-
démiologique de la maladie, sa forte charge symbolique et la
visibilité croissante de ses victimes. Ce sont ces différentes
dimensions du cancer que nous analyserons ici.

Le cancer en France : le regard de I'épidémiologie

Lépidémiologie nous fournit une premiére représentation
(« savante ») de la pathologie a ’échelon collectif qui vient
orienter les politiques de santé publique de notre pays.

Ainsi, selon I'Institut de veille sanitaire (2003), le cancer
constitue la deuxiéme cause de mortalité en France apres les
maladies cardio-vasculaires, soit 150 ooo morts chaque année,
totalisant ainsi 25-30 % de ensemble des déces. Cest égale-
ment la premiére cause de mortalité prématurée (survenant
avant 65 ans) et la premieére cause de déces chez 'homme.

En I’an 2000, on a dénombré 278 000 nouveaux cas inci-
dents (dont 2 0ooo chez I’enfant) induisant 13 milliards
d’euros de cotits directs et indirects (Olivier, 2005). Ces chiffres
révelent une augmentation continue depuis vingt ans des
personnes atteintes par cette pathologie : ainsi, le nombre de
nouveaux cancers diagnostiqués entre 1980 et 2000 a aug-
menté de 63 % (+ 108 000 cas) et le nombre de déces de
20 % (+ 25 000 morts) mais sans que 'on puisse encore en
expliquer véritablement les raisons °. En France, il y aurait
actuellement 1,4 million de personnes traitées pour un
cancer, les hommes restant plus touchés que les femmes
(respectivement, 161 000 vs 117 000 nouveaux cas recensés)’,
et les deux tiers des personnes atteintes ont plus de 60 ans ;
les cancers les plus fréquents pour les deux sexes sont (par
ordre décroissant) le sein (41 845 cas), la prostate (40 309),
le colon-rectum (36 257), le poumon (27 743) suivis des
levres/bouche/pharynx (15 388) (InVS, 2003).

De nos jours, en dépit du fait que le corps médical
affirme qu’il n’y a pas de « guérison » & proprement parler
dans le cancer mais seulement des « rémissions 8 » (survie
égale ou supérieure a cinq ans apres le diagnostic, sans
rechute), on estime en moyenne qu’'un cancer sur deux
(toutes localisations confondues) peut étre « guéri » chez
I’adulte et trois cancers sur quatre chez 'enfant.

6 Ces chiffres suscitent des controverses chez les scientifiques, car ils ne
feraient que refléter le vieillissement de la population (démographie expli-
quant 30 % de cette augmentation) et ’amélioration des techniques de
dépistage (mammographie et dosage PSA) (18 % des cas). Resterait donc
15 % de cette augmentation qu’il faudrait véritablement expliquer
(cf. article du Monde du 4 juin 2005 de Camillieri & Juliot-Curie).

7 Différence qui s’explique en grande partie par des facteurs socio-culturels :
chez les femmes, on note une plus grande attention aux modifications cor-
porelles et aux symptdmes ainsi qu’aux messages de prévention facilitant
par la-méme un recours plus fréquent aux médecins par rapport aux hommes.
8 Comme laffirme Marie Ménoret (1999), le mode de raisonnement médi-
cal remplace progressivement les représentations de « curable/incurable »
(présentes dans la pensée profane) par celles plus inconfortables d’« incer-
titude » et de « probabilité » (cf. reprise du raisonnement statistique).



Enfin, sur le plan institutionnel, les pouvoirs publics se
mobilisent 2 nouveau ® sur le front de la lutte contre le cancer
en lancant le 24 mars 2003 le « Plan cancer » avec la création
d’un institut national (I'Inca) doté d’un budget important
(70 millions d’euros pour 2005, 100 millions pour les années
suivantes) et qui vise a réduire la mortalité par cancer de
20 % d’ici a 2008.

Les imaginaires sociaux autour du cancer

Elaborées collectivement et véhiculées dans les interactions
quotidiennes et les communications médiatiques, les repré-
sentations profanes et savantes du cancer révelent un imagi-
naire social toujours trés riche actuellement deés que I’on
évoque cette pathologie emblématique.

Une maladie effrayante

En premier lieu, il est frappant de constater que le cancer
fait toujours peur ' car il incarne le mal absolu, le véritable
« fléau » des Temps modernes (Pinell, 1992) dans la mesure ot
il demeure incontrdlable, anarchique, destructeur, incurable
et surtout mortel (Aiach, 1980). Ce mal qui résiste encore a
la toute-puissance de la médecine (en dépit des progres
incontestables effectués ces trente derniéres années en
termes diagnostiques, thérapeutiques et donc pronostiques)
constitue, selon le « Barometre santé 2000 », la deuxiéme
grande peur " des Francais apres les accidents de la route
(Guilbert, 2000). Aux yeux de nos contemporains, le cancer
représente ainsi un véritable symbole (celui de la maladie
grave et de I’échec de la médecine) hissé au rang de mythe
aux résonances psychologiques (conscientes et inconscientes)
et sociales des plus profondes.

Une maladie en voie de normalisation

Parce qu’étroitement associé a la mort dans la représen-
tation collective, le cancer a longtemps été considéré comme
une maladie taboue (Luca Turpain, 1987), honteuse '?,
répugnante 3, socialement stigmatisée ' (Sontag, 1979), et
que ’on ne nommait pas par crainte d’attirer sur soi le
malheur ou d’amplifier le mal existant?>. Cela dit, ces

9 Le phénomene est déja ancien, puisque le premier plan anti-cancer date
de 1906 qui déclarait « la guerre mondiale au cancer » et son éradication
prochaine !

° On évoque fréquemment le terme de « cancérophobie » dans la littéra-
ture consacrée !

1 Peur qui peut rendre compte de nombreux retards au diagnostic, 1a olt on
préfere ne pas savoir et adopter une position attentiste.

12 Certaines localisations sont toujours admises avec géne : vessie, prostate,
testicule, ovaire, utérus, co6lon, rectum, anus.

13 Répulsion inspirée par la vue et 'odeur des lésions, voire par les mutila-
tions consécutives aux interventions chirurgicales.

4 Le terme « cancéreuse » représentait une insulte grave au xvie siecle au
méme titre que « putain » ou « gueuse ».

5 Comme lattestait encore récemment le recours a différents euphémismes
dont certains sont toujours en usage aujourd’hui : « mort des suites d’une
longue et douloureuse maladie », la maladie « maligne » ou « maudite »,
cette « maladie-1a »...
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derniéres années, on assiste a une certaine « normalisation »
du cancer que 'on évoque de plus en plus souvent dans les
conversations quotidiennes ¢ et, ce, d’autant plus facile-
ment que le nombre de personnes directement concernées
(malades et entourage) augmente sans cesse.

Des processus morbides polymorphes

Comment agit le cancer ? Dans les représentations populaires
(et parfois savantes), le cancer est personnifié tant6t comme
un ennemi invisible, sournois, silencieux, impitoyable,
condamnant ses victimes & une mort quasi certaine, tantot
comme un monstre imprévisible, insidieux, capable de fou-
droyer n’importe qui 7 et ”'importe quand, un ennemi jamais
abattu, envahissant, capable d’émigrer, de se disséminer, de
coloniser le corps a distance (métastases) et de se généraliser
a tout 'organisme. Le mal nait a I'intérieur du corps, y proli-
fere et le ronge, le creuse et le détruit inexorablement jusqu’a
son issue fatale. A 'inverse de cette conception du processus
morbide qui procede par soustraction, une représentation
opposée coexiste selon laquelle le cancer peut aussi opérer par
adjonction (Laplantine, 1986) : une excroissance, une bosse, un
nodule, un kyste, un ganglion, une grosseur suspecte qui n'a
pas été prise a temps et qui a « mal tourné » et s’est trans-
formée en authentique cancer (Saillant, 1990).

Mais il est remarquable de noter également la persis-
tance de la représentation du cancer comme maladie
« contagieuse ® » dont il convient de se prémunir en adop-
tant certaines mesures prophylactiques : éviter le malade, ne
pas Pembrasser, ne pas partager le méme verre, avoir peur
des relations intimes, fuir face au mourant, etc. Cela dit, on
remarque aussi que, parallelement, le discours médical véhi-
cule I’idée que certains virus ' favorisent indubitablement la
survenue de certains cancers, sans en constituer pour autant
la cause directe ; ce qui peut aussi créer/entretenir une cer-
taine confusion au sein du grand public.

Les conséquences délétéres du cancer

Le cancer effraie car, dans I'imaginaire collectif, il aboutit a
une « mauvaise mort » chez tous ceux qu’il touche : lente,
inéluctable, dégradante, mutilante, invalidante, douloureuse
et solitaire. A contrario, diverses études (Thomas, 1987 ; Luca
Turpain, 1987 ; Barrau, 1993) attestent que la « belle mort »

16 Contrairement a d’autres pathologies qui restent encore socialement stig-
matisées telles que I'infection a VIH/sida.

17 Opinion infirmée par des études récentes de santé publique relatives aux
inégalités sociales de santé qui ont démontré que les cancers du poumon et
des voies aérodigestives supérieures (VADS) touchent respectivement 3 et
10 fois plus les ouvriers/employés que les cadres et professions libérales,
principalement en raison des expositions professionnelles a certains agents
toxiques et de certains modes de vie (Leclerc, 2001).

18 Ce fut la représentation dominante du cancer du xvi® au xix® siecle qui
faisait que ’on a longtemps refusé de prendre en charge les malades cancé-
reux dans de nombreux hopitaux.

19 Virus herpes/papillomavirus et cancer du col utérin, virus de ’hépatite B/C
et hépatocarcinome, VIH et sarcome de Kaposi et lymphomes, virus
Epstein-Barr et lymphome de Burkitt, HTLV et leucémie lymphoide T, etc.
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est appréhendée par nos contemporains comme devant étre
fulgurante, inconsciente, inattendue, discréete, propre, hygié-
nique, aseptisée et surtout exempte de toute souffrance et de
toute dégradation (physique ou morale) a I'instar de la crise
cardiaque qui survient inopinément et balaie sans délai sa
victime.

De plus, le cancer suscite ’angoisse car, dans la pensée
profane, il est avant tout synonyme de destruction, non pas
seulement du corps mais aussi et surtout de ’ensemble des
roles familiaux et socio-professionnels habituels de I’indi-
vidu qui se retrouve dés lors peu a peu dépendant de son
entourage, inactif et isolé, voire parfois stigmatisé et rejeté
(Herzlich, 1969). Ainsi, la destruction des liens sociaux occa-
sionnée par le cancer signifie la mort sociale qui va précéder
la mort biologique.

L'origine du mal, une question fondamentale

Lorigine du cancer constitue une source de questionnement
inépuisable dans les conversations quotidiennes et scienti-
fiques mais aussi une interrogation lancinante pour les per-
sonnes atteintes et leur entourage (Afach, 1989) : « Pourquoi
moi ¢! », « Pourquoi maintenant ?! », « Qu’est-ce que j’ai fait
pour mériter ¢a ?! »

Toute la littérature consacrée en sciences humaines et
sociales (psychologie, psychanalyse, sociologie et anthro-
pologie) atteste, a travers un tel questionnement, la nécessité
pour l'individu et la collectivité d’expliquer « I’événement »
que constitue la maladie (Augé, 1984), et notamment en lui
attribuant une cause, facilitant ainsi la désignation d’un (ou
de plusieurs) responsable(s) du malheur présent.

Parmi les multiples théories étiologiques qui sont recensées
chez les béotiens et/ou les scientifiques a propos des maladies
en général et du cancer en particulier, nous pouvons repérer
deux grandes catégories d’attribution : les internes et les
externes (Morin, 1996 ; Pédinielli, 1996).

Tout d’abord, les attributions internes expliquent que la
survenue de la maladie incombe d’une maniere ou d’une
autre a I'individu lui-méme.

On peut évoquer ainsi en premier lieu « la génétique »
comme prédisposition favorisant I’apparition des cancers,
congue comme une sorte de destin auquel nul ne peut
échapper ; tout au plus, peut-on au mieux anticiper ’avenir
a travers des tests prédictifs et adopter de maniere préven-
tive certaines mesures correctives >°.

Il est question aussi fréquemment des modes de vie et
des comportements « & risque » adoptés par I'individu qui
font la cible de toutes les campagnes de prévention des pou-
voirs publics : consommation excessive de tabac et/ou
d’alcool, alimentation malsaine et déséquilibrée, absence
d’exercice physique, obésité, sexualité précoce et/ou multiple,

20 Aux Etats-Unis, on procéde fréquemment 2 I’ablation « préventive » du
sein chez des femmes dépistées comme étant potentiellement « a risque » et
qui pourraient éventuellement développer un cancer mammaire (Sfez, 1995).

etc. Dans la pensée profane (voire aussi savante *!), il y a une
suspicion récurrente que la personne atteinte a elle-méme
contribué a ce qui lui arrive : rejeter la faute sur le malade
lui-méme revient a le tenir responsable (consciemment ou
non) de la survenue de son propre cancer (« il a fumé toute
sa vie, il 'a bien cherché ! »). Le cancer apparait ici comme
une maladie culpabilisante dont la « faute » antérieure (la
sienne propre ou celle de ses proches) peut étre expiée par
Iépreuve de la maladie « longue et cruelle » (Luca Turpain,
1987).

On voit ici se profiler une authentique morale sanitaire
qui tend a proscrire toute une série de comportements socia-
lement indésirables mais qui, paradoxalement, semblent
aussi socialement encouragés a travers une incitation per-
manente a la consommation...

Enfin, aussi bien dans les représentations de sens commun
(autobiographies 22) que savantes (théories psychosoma-
tiques d’inspiration psychanalytique 23, psychologie de la
santé et psycho-oncologie 24), il est fréquemment question de
« Iétiologie psychique » (ou « psychogenése ») des cancers.
Dans ce cadre-la, la psyché est considérée soit comme la
cause du cancer, soit (version plus nuancée) comme un
facteur de risque qui agit en synergie avec d’autres facteurs
pour produire in fine une pathologie maligne, soit encore
comme un agent susceptible d’influencer (positivement ou
négativement) le devenir des personnes atteintes.

Ainsi, dans les échanges quotidiens, il est fréquent d’incri-
miner un stress permanent, un choc émotionnel majeur, un
traumatisme infantile, un conflit intime irrésolu, des affects
négatifs réprimés, une dépression psychologique majeure
(induisant & son tour une dépression immunitaire), un deuil
pathologique, une culpabilité intense, une existence malheu-
reuse marquée par les soucis, une trop grande nervosité...
comme autant de causes (certaines ou probables) ou de
facteurs de risque expliquant rétrospectivement la survenue
et/ou I’évolution péjorative du cancer.

« Jai toujours su que j’aurais un cancer ! » ; « Cette tumeur
a poussé avec mes ennuis ! » ; « Il ne voulait plus vivre depuis
la mort de sa femme ! » sont des assertions de sens commun
qui attestent le succes populaire de cette étiologique psy-
chique, constituant par la méme une sorte de « roman des
origines » du cancer (Alby, 1999).

Dans ce type de représentations étiologiques, le cancé-
reux est des lors considéré non seulement comme l'auteur de
sa maladie mais également comme l'artisan de sa guérison >
(ou de sa non-guérison) a la condition expresse qu’il entame

21 70 % des cancers (et 85 % des cancers pulmonaires) seraient attribuables
aux modes de vie et aux comportements.

22 Zorn (1979).

23 Groddeck, 1973 ; Simonton, 1983, Ancelin Schiitzenberger, 1985 ; etc.
24 Temoshok, 1985, Grossarth-Maticek, 1985 ; Contrada, 1990, etc.

* « L'Imaginaire crée la “maladie”, il peut aussi bien la guérir », affirme
Richard Siinder, chef de file de la « Pansémiotique » qui prone la guérison
du cancer par Pesprit.



un véritable « travail » psychique d’introspection ou d’analyse
de lui-méme afin de décrypter le sens caché (inconscient)
du symptdme pour pouvoir, in fine, s’en libérer 2.

Le probleme ici est que ’on confére au malade (ou au
mourant) une « responsabilité écrasante » dans ce qui lui
arrive (Higgins, 2003) en courant le risque d’induire une
culpabilité majeure chez celui-ci, tout en sous-estimant
I'impact d’autres facteurs externes susceptibles d’intervenir
aussi (voire davantage) dans la carcinogenese 7.

Comme le souligne fort justement Nicole Alby (1999) :
« Le rappel que les causes liées au comportement individuel
existent peut aussi étre considéré comme une attitude mora-
lisante... La causalité psychique est fascinante. Tout plutot
que le vide explicatif qui renvoie aux pires angoisses. Point
n'est besoin d’invoquer la religion pour que la faute appa-
raisse, justifiant le mal. »

Mais contre toute attente, des études prospectives récentes
(scientifiquement validées) ont révélé que la relation entre
personnalité et carcinogenése s’avere finalement faible : le
facteur psychique n’expliquant seulement que 5 % de
variance commune de la carcinogenése (selon Fox, 1988,
citée par Bruchon-Schweitzer et Quintard, 2001). Chiffre qui
devrait inciter tout un chacun mais aussi les profession-
nels de la psyché a une certaine prudence dans leur inter-
prétation...

Seconde série d’attributions repérables dans le champ
social : les attributions externes qui réferent la cause du
cancer a ’environnement, au contexte, a la situation dans
laquelle 'individu évolue. On incrimine alors toute une série
de facteurs jugés « cancérogenes » : pollutions atmosphé-
riques (usines, automobiles), produits chimiques industriels
(amiante 28, goudrons, solvants industriels, DDT, dioxine,
benzeéne, cobalt, charbons, huiles, arsenic, chromate de zinc,
brais de houille, oxydes de fer, suies...), médicaux (traite-
ment hormonal de substitution de la ménopause, chimio-
thérapie antimitotique, Distilbéne...), alimentaires (additifs
de type aspartam, colorants, conservateurs), physiques
(soleil, rayonnements ionisants, rayons X, rayonnements
nucléaires, lignes a haute tension, téléphone portable...),
agents infectieux (virus), etc.

Notons a ce propos quactuellement on assiste a un débat
trés vif parmi les scientifiques quant a la part réellement
attribuable a Penvironnement dans la carcinogeneése (de 7 a
20 % jusqu’a 70 % selon le journal Le Monde). Par la méme,
on voit s’opérer dans le débat public un déplacement
d’accent dans la représentation des causes, qui passe de la

26 On voit la P'injonction narrative contemporaine 2 se raconter (Memmi,
2004) et a trouver du sens au non-sens de la maladie, méme si le partage
social des émotions ainsi produit n’a pas toujours Pefficacité escomptée
(Rimé, 2005).

27 Biais d’attribution classique conforme & la norme sociale d’internalité
valorisée dans nos sociétés « libérales » modernes (Beauvois, 1984 ; 1994).
28 On estime actuellement qu'en France exposition a ’amiante devrait
entrainer 100 0oo déceés dans les années a venir (Malye, 2004).
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culpabilisation de l'individu (comportements a risques) a
la mise en cause de environnement (et plus largement de la
société tout entiere).

Mais, a Pintérieur de cette entité plus ou moins vague
que constitue ’environnement, il est possible également
d’attribuer de manieére plus précise la cause du cancer a
divers agents extérieurs 29 :

- un « autrui proche » : les parents (léguant a leur pro-
géniture une prédisposition héréditaire au cancer), le
conjoint (cancer du col utérin identifié a une maladie véné-
rienne elle-méme causée par les infidélités du mari), le
voisin qui, jaloux de la réussite sociale d’autrui, jette a son
congéneére un sort maléfique provoquant le cancer (étiologie
sorcellaire) ou encore le médecin traitant (qui n’a pas su
entendre la plainte du malade, qui ne I’a pas prise au sérieux,
qui a laissé trainer les choses, etc.) ;

- un « autrui lointain » : la classe politique (faisant preuve
d’incompétence, de négligence coupable, d’'un manque de
prudence ou de clairvoyance, voire, plus grave, de collusion
d’intéréts avec les lobbies de I’argent), les industriels (BTP,
firmes agroalimentaires ou pharmaceutiques qui agissent
uniquement par intérét financier en exposant délibérément
des individus a des produits nocifs), voire la profession
médicale considérée globalement (inféodée aux laboratoires
pharmaceutiques). On retrouve ici I'idée que le cancer est le
produit de la civilisation moderne et de ses désordres (pol-
lution, course aux profits, ’économie, la santé, etc.) 3°.

- un « autrui surnaturel » : le cancer peut aussi étre
attribué a la volonté d’une entité anthropomorphique invi-
sible, toute-puissante (Dieu, génie, esprit, diable, etc.) qui
rappelle a 'ordre celui/celle qui s’est écarté(e) du « droit
chemin » en lui envoyant cette épreuve a surmonter que
constitue le cancer (« Quest-ce que j’ai fait au bon Dieu pour
mériter ¢a ?! »). En effet, la thématique de la « punition
divine » semble plus particuliérement prégnante chez les
personnes atteintes par le cancer en regard d’autres patho-
logies telles que les affections cardio-vasculaires (Morin, 1996).

Mais lorsqu’aucun responsable n’est identifiable, on est
alors amené a invoquer d’autres facteurs externes, totale-
ment impersonnels, tels que le destin, la malchance ou la
fatalité pour expliquer 'origine du fléau. En revanche, la
notion de hasard semble étre exclue de la pensée profane
(ou méme scientifique) deés qu’il s’agit du cancer (« Il n’y a
pas de hasard, tout s’explique ! »).

Alors, finalement, comment expliquer la coexistence de
cette multitude d’explications étiologiques (internes/externes)
dans le champ social contemporain ? Si ’on raisonne sur
I’ensemble de ces attributions, et bien que certaines
(sur)interprétations (psychologisantes) puissent paraitre

29 En nous inspirant partiellement de la typologie proposée par Sylvie Fain-
zang (1989).

39 Conformément aux constats initiaux d’Herzlich (1969) mais avec une
mise en accusation nouvelle des instances politiques et médicales qui n’appa-
raissait pas dans la France des années 1960.
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trés arbitraires et critiquables, et méme si la pensée profane
tend le plus souvent a privilégier une cause unique la ot la
science raisonne en termes multifactoriels, ces théories étio-
logiques (profanes et savantes) permettent toutes néan-
moins de conférer un « sens » au cancer (Augé, 1984 ; Herz-
lich, 1984), de « domestiquer ’étrange » (pour reprendre la
belle expression de Denise Jodelet, 1989), de lutter contre
langoisse de mort (fonction défensive), de combattre sa
propre impuissance envers le mal en rétablissant un certain
« controle » sur son propre devenir. Et la ol la maladie grave
établit une rupture biographique (avant/aprés diagnostic),
Pinterprétation permet de rétablir une continuité, de 'ordre
dans le désordre. Et réintroduire ainsi 'imaginaire, C’est faire
ceuvre créatrice permettant de lutter contre le non-sens
d’une vie soudainement mise en péril et de se retrouver
« autrement le méme » (Norbert Bensaid cité par Alby, 1999).

Reste que larticulation entre le type d’attributions cau-
sales (internes/externes) et les conduites effectives des indi-
vidus (adaptées/inadaptées aux enjeux de la situation)
constitue un probléeme théorico-pratique toujours ouvert
et une voie de recherche encore prolifique (Morin, 1996 ;
Fainzang, 1997).

La positivité du mal

Dans nos sociétés occidentales contemporaines, le cancer est
généralement évalué trés négativement compte tenu de ses
conséquences déléteres (destruction du corps et des liens
sociaux) et de son issue fatale qui constituent des évidences
du sens commun.

Néanmoins, on voit émerger depuis une trentaine d’années
différents discours alternatifs (minoritaires) qui véhiculent
a contrario des représentations positives de la maladie, comme
en témoigne Raymond Massé (1995) :

« ... Le cancer ne se résume plus a un simple symbole de
mort mais devient, dans ces sociétés du Nouvel Age, une
occasion de croissance personnelle. Maladie de ’ame tout
autant que du corps, expression d’un mal-étre, le cancer et la
maladie en général constituent des opportunités de remise
en question de son mode de vie, de ses valeurs. »

En effet, la maladie grave peut étre aussi considérée
comme une « chance », une occasion unique d’un retour
réflexif sur soi-méme et sur sa vie, incitant ainsi a modifier
ses propres représentations (prise de conscience aigué de la
précarité de ’existence, de sa propre finitude et de 'impor-
tance du moment présent, de authenticité a soi-méme et a
lautre, de la relation, etc.) et ses propres valeurs (découvrir
les « vraies » valeurs, revenir a « ’essentiel »), permettant de
conférer un sens nouveau a son existence. La maladie
acquiert des lors un sens positif, une fonction irremplagable
en tant qu'épreuve initiatique d’ot1 'individu sort « grandi »
(¢’il parvient a la maitriser) parce qu'« elle exalte sa spiri-
tualité » (Herzlich, 1969 ; Laplantine, 1986).

Ainsi, dans le milieu des soins palliatifs par exemple,
cette maladie grave « positivée » constitue une représenta-
tion trés partagée parmi les professionnels de santé qui

visent ainsi a revaloriser la fin de vie comme moment
fécond, propice aux questionnements, qu’il s’agit des lors de
respecter sans vouloir la prolonger inutilement ou ’abréger
par divers « expédiants » (Moulin, 2000).

La mobilisation des malades

Depuis la fin des années 1990 en Occident, on assiste a la
transformation de la figure sociale des malades cancéreux
qui, s’étayant sur expérience et la mobilisation collectives
des personnes atteintes par le VIH/sida durant ces vingt der-
niéres années, se regroupent en associations de malades et
portent sur la scéne sociale une critique de plus en plus viru-
lente de Pinstitution médicale, accusée notamment d’entre-
tenir un paternalisme jugé obsolete, voire délétere envers eux :
dissimulation du diagnostic et/ou du pronostic, déficit d’infor-
mation, infantilisation des patients, absence d’implication
réelle, manque de confiance réciproque, réduction temporelle
et morcellement de la prise en charge a travers une multitude
d’intervenants, instrumentalisation des patients pour les
inclure dans des essais thérapeutiques, etc (Bataille, 2003).

Partant de ce constat séveére, ces associations vont deés
lors militer pour un rééquilibrage du pouvoir au sein de la
relation thérapeutique et une plus grande « autonomie » des
personnes atteintes (Rameix, 1996) en améliorant en pre-
mier lieu Pinformation 3! et la communication. Ces asso-
ciations vont aussi avancer diverses revendications visant a
transformer l’institution médicale, et notamment en voulant
développer le soutien psychologique, contribuer a réduire
I’inégalité devant les soins, humaniser les structures de
soins, reconnaitre et soulager la douleur, accompagner la fin
de vie 32, lutter contre ’exclusion sociale et économique...
Autant de revendications clairement exprimées lors des pre-
miers Etats généraux des malades du cancer en 1998 (La
Ligue contre la cancer, 1999) qui ont indubitablement contri-
bué (entre autres) a la promulgation de la loi de 9 juin 1999
relative au droit d’accés aux soins palliatifs et a ’accompa-
gnement de fin de vie, mais aussi de la loi du 4 mars 2002
redonnant plus d’autonomie au malade, en lui permettant
(en autres) d’accéder directement a son propre dossier
meédical, modifiant par 1a méme, en profondeur, les relations
habituelles entre professionnels de santé (cancérologues
notamment) et profanes.

Ce mouvement critique s’adresse également aux pou-
voirs publics (’Etat ou I’Armée menant ses essais nucléaires
dans le Pacifique) et surtout aux industriels accusés d’avoir
sciemment exposé nombre d’individus a des produits can-
cérigénes pour satisfaire la seule logique du profit et de la
rentabilité.

3! Informations relatives au diagnostic, au pronostic, aux traitements dispo-
nibles, aux protocoles et expérimentations en cours, aux alternatives théra-
peutiques possibles, etc.

32 Instauration, en particulier, d'un congé d’accompagnement ouvert a toute
personne devant interrompre ou réduire son activité professionnelle pour
accompagner un proche en fin de vie.



Ainsi voit-on ’émergence de la figure collective des
malades cancéreux qui transforment non seulement 'univers
de la biomédecine mais aussi les représentations sociales du
cancéreux, en passant ainsi du malade « victime » a I'usager
« autonome », authentique « partenaire » de la relation de
soins (a égalité avec le médecin), capable de prendre des
décisions qui le concernent, et plus largement a I’« acteur »
social a part entiére, sur la scéne publique.

L'imaginaire d'une société cancérigéne

Ainsi donc, 'imaginaire social du cancer apparait riche et
polymorphe en s’alimentant a la fois de ampleur de I’épi-
démie, de la forte charge symbolique quelle suscite et de la
mobilisation des associations de personnes atteintes. Et cet
imaginaire collectif de la maladie a évolué notablement ces
derniéres années : grace aux performances médicales
récentes (diagnostiques et thérapeutiques), le cancer est
devenu une pathologie chronique et plus seulement mortelle
mais aussi une maladie qui est vécue de plus en plus comme
un probleéme collectif auquel on doit apporter des réponses
politiques, et non plus seulement comme I’accomplissement
tragique d’un destin individuel. Mais quelles que soient ces
évolutions conjoncturelles, seule demeure inchangée la néces-
sité de faire sens a « I’événement » du cancer afin d’orienter
les conduites individuelles et collectives en conséquence.

Cela dit, si Pon tient compte de ’ensemble des causes
possibles ainsi que des nouveaux facteurs de risque (suspectés
ou avérés) qui sont chaque jour identifiés par les progres de
I'épidémiologie et aussitdt relayés par les médias, il devient
de plus en plus flagrant que nous évoluons finalement dans
une « société cancérigéne » (Barbier, 2004) a laquelle il
semble désormais de plus en plus difficile, voire impossible
de se soustraire !
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