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Préface




À l’évocation du souvenir de Marie Ménoret résonne un éclat de rire sonore, luit un œil bleu acier malicieux, crisse un humour incisif et manquent les discussions aussi toniques que charpentées pour défendre nos arguments. Malgré le chagrin de ne plus jamais la voir, penser à elle fait sourire tant sa vivacité intellectuelle nous a réjouis des heures durant au sein de notre équipe, Cultures et Sociétés Urbaines (CSU)1.

Notre consœur et amie a été emportée le 4 mars 2019 après avoir lutté durant plusieurs mois contre la résurgence d’un cancer soigné trente ans plus tôt. Nous, qui avions souhaité la voir filer sur le sable des plages normandes à bord du char à voile offert pour ses 60 ans, avons éprouvé une profonde tristesse à l’annonce de sa mort.

Marie Ménoret fourmillait de projets parmi lesquels celui de publier le mémoire de son habilitation à diriger des recherches (HDR), soutenue le 4 décembre 2017 dans l’une des salles du site CNRS Pouchet. C’est par affection autant que par fidélité à ses engagements scientifiques, mais aussi et surtout pour prolonger ses intentions de partager des connaissances, que nous avons décidé de publier ce manuscrit dans son format original.

L’habilitation à diriger des recherches est le diplôme universitaire qui s’est substitué au doctorat d’État depuis 1984. C’est le titre le plus élevé de la carrière universitaire : il consacre un parcours scientifique et surtout autorise à encadrer des thèses et, ce faisant, à transmettre des savoirs scientifiques et des pratiques de recherche. Pour l’obtenir, les chercheur·euses doivent rédiger un mémoire dont le format n’est pas standardisé mais qui comprend nécessairement un volet réflexif sur le parcours de recherche et d’enseignement.

Cette publication veut donner à lire, sans correction aucune, ce document qui autrement n’aurait eu qu’une diffusion confidentielle, limitée aux membres de son jury et aux spécialistes des champs de recherche dans lesquels Marie Ménoret s’inscrivait, alors que ce bilan d’étape professionnel est l’occasion de rendre compte de son expérience scientifique à un moment de la carrière et de prolonger ou d’ouvrir de nouvelles perspectives. Il est donc aussi porteur de recherches futures.

L’édition de cette habilitation dans son intégrité originelle (purgée d’éventuelles coquilles) comprendra néanmoins des notes d’appui à la lecture (notes des éditrices, NdE) pour éclairer les points qui pourraient paraître nébuleux aux yeux des non-spécialistes. En effet, si la richesse de ce mémoire d’HDR nous a convaincues de le faire partager au plus grand nombre, il demeure un document scientifique destiné initialement au monde académique. Nous espérons, avec cet appareil de notes, avoir réussi à éviter l’écueil de l’implicite lié à cet entre-soi.

L’impératif moral qui nous guide dans cette démarche s’est imposé à nous à défaut d’être en mesure de publier une version reprise par Marie Ménoret. Par ce geste collectif de travailleuses de l’Enseignement supérieur et de la recherche, nous aspirons également à remplir une mission d’utilité publique inhérente aux recherches financées grâce aux deniers de l’État. Et ce d’autant plus que la thématique du cancer dont il est question dans ce travail relève d’enjeux de santé publique et s’adresse aux patient·es et aux personnes touchées par la maladie ou indirectement confrontées à celle-ci, au corps médical tout comme aux amateur·rices et spécialistes des sciences sociales.

Partager cet ouvrage avec un large public semblait une évidence au regard de la variété des angles traités, qui procède autant du point de vue et de l’inventivité épistémologiques de son autrice – permettant la production de nouveaux concepts – que des multiples changements significatifs dans la cancérologie au cours des trois dernières décennies analysées dans ce travail.

Pour toutes ces raisons, nous remercions vivement les Presses universitaires de Vincennes d’avoir permis cette publication en l’état et l’équipe CSU du Cresppa d’avoir soutenu et encouragé ce projet. Nous remercions également Françoise Even et Hélène Doubre pour leur relecture et leurs retours nous ayant permis d’identifier les points nécessitant des notes d’explicitation pour non-spécialistes.


L’autrice

Marie Ménoret a soutenu sa thèse de sociologie en 1997. Cette recherche doctorale réalisée à l’École des hautes études en sciences sociales (EHESS) sous la direction de Claudine Herzlich, sociologue, spécialiste de la médecine, a d’abord été publiée en 1999 sous le titre Les Temps du cancer aux éditions du CNRS, puis actualisée en 2007 aux éditions du Bord de l’eau. Entretemps, Marie Ménoret a aussi fait paraître en 2004, avec Danièle Carricaburu chez Armand Colin (collection « U »), l’ouvrage Sociologie de la santé. Institutions, professionnels et maladies, devenu une référence dans le domaine. Traduit en italien en 2007 (Sociologia della salute, Il Mulino, Bologne), il manifeste aussi l’intérêt de Marie Ménoret pour la démarche pédagogique et la transmission des acquis de la sociologie de la médecine et de la santé.

Lorsque, début 2013, elle commence à élaborer le plan de son mémoire d’habilitation à diriger des recherches pour rendre compte de quelque vingt années de recherche en sociologie de la cancérologie, elle a déjà produit nombre d’articles scientifiques majeurs dans ce champ. Tout en enseignant à l’université depuis septembre 2000 (d’abord à Caen, puis à Paris 8), elle a en effet écrit sur des notions aussi cruciales que celles de « stades » ou de « rémission », mais aussi sur les politiques de prévention du cancer du sein ou sur la prescription d’autonomie en oncologie2.

Le parcours professionnel qui la mène à ce statut d’enseignante-chercheuse éclaire le texte qui suit car il illustre les liens que Marie Ménoret n’a eu de cesse d’entretenir avec les institutions liées à la recherche en sociologie de la santé.

Elle a en effet débuté à l’Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm) où elle décroche en 1991, sur concours, un poste d’accueil en santé publique3. Après sa thèse, et à nouveau grâce à son succès au concours pour l’obtention d’une bourse Lavoisier, elle part en 1998 effectuer un post-doctorat comme visiting scholar à l’université de Temple (Philadelphie). Elle est ensuite recrutée par la Mutuelle générale de l’Éducation nationale (MGEN) comme chargée de recherche au Département de recherche en santé publique avant d’être élue maîtresse de conférences en sociologie à l’université de Caen. En 2003, une délégation au CNRS lui permet de rejoindre pendant deux ans le Centre de recherche médecine, santé et société (Cermes, aujourd’hui devenu Cermes3), unité mixte associant le CNRS, l’Inserm et l’EHESS. À chacune de ces étapes, Marie Ménoret formule de nouvelles questions pour nourrir son projet global d’une sociologie de la cancérologie et les traduit en programmes intéressant tour à tour la Fondation de France, l’Institut national du cancer et l’Inserm. En intégrant le corps des enseignant·es-chercheur·ses en sociologie de l’université Paris 8, elle rejoint d’abord le Groupe de recherche École, Travail, Institution (Geti) tout en restant associée au Cermes. C’est en 2008 qu’elle décide de rejoindre l’équipe Cultures et Sociétés Urbaines (CSU), alors qu’y émerge un axe de recherche en sociologie du corps, de la médecine et de la santé. Avec deux autres sociologues du Geti qui migrent en même temps qu’elle, elle apporte le souffle de l’interactionnisme dans un laboratoire dont l’histoire intellectuelle, initialement constituée autour du marxisme, de la sociologie des rapports de domination, des rapports sociaux et du féminisme matérialiste, aspire alors à plus de diversité dans ses cadres théoriques.

Au moment de soutenir son mémoire pour l’habilitation à diriger des recherches, Marie Ménoret se trouve en position de détachement au CNRS. En effet, son histoire personnelle relative au cancer, dont elle a fait son objet de recherche, l’a alors rattrapée. Les traitements qu’elle a subis pour soigner un lymphome découvert en 1984, alors qu’elle n’a que 26 ans, ont entraîné une fragilité cardiaque et pulmonaire qui l’empêche peu à peu d’assurer son service d’enseignante. Après de longues démarches administratives dans lesquelles s’est mobilisée la direction du CSU, Marie Ménoret est donc détachée au CNRS à compter de septembre 2014. Elle exerce dès lors la fonction de chercheuse à plein temps. Son habilitation à diriger des recherches devait faire d’elle une future directrice de thèses, comme la garante de son travail et son jury en avaient exprimé le souhait lors de la soutenance4. Ce diplôme lui permettait de transmettre aux nouvelles générations de chercheuses et chercheurs ses façons de faire de la sociologie critique de la médecine et de la maladie ; transmettre en tout cas cette attitude qui fait la force de la sociologie mise en œuvre par Marie Ménoret, et qui consiste à savoir rester intellectuellement souple et ouverte devant des situations et des processus sociaux qui peuvent pourtant créer en nous un tel ressentiment, voire une telle colère, que cela pourrait empêcher tout travail d’objectivation.

Dans les analyses qui suivent, on verra que Marie Ménoret ne fait pas mystère des relations entre ses objets de recherche et son expérience de la maladie et de la médecine vécue du côté des patient·es5. Ce rapport assumé donne l’occasion de belles pages réflexives, dont l’originalité tient aux liens établis par l’autrice entre sa position épistémologique ancrée dans la Grounded Theory – laquelle privilégie, à travers une démarche inductive et participante, la collecte qualitative des multiples aspects, concrets et descriptibles, des faits sociologiques étudiés6 – et ce qu’elle revendique, dans son chapitre introductif, comme une « rationalisation de [sa] sensibilité théorique » – cette sensibilité théorique qui suppose une position d’« écoute » de son terrain par la chercheuse ou le chercheur.

S’appuyant sur la méthode du mapping proposée par Adele Clarke, Marie Ménoret construit progressivement sa « carte » de la cancérologie afin de placer, et surtout d’articuler les uns par rapport aux autres, tous les éléments du domaine médical et de l’expérience sociale des patient·es qu’elle souhaite analyser7. La mobilisation rigoureuse des concepts théoriques lui permet de passer, à l’occasion de chaque nouveau chantier de recherche, d’une zone du paysage de la cancérologie à une autre. Cette rationalisation ne témoigne pour autant jamais d’un durcissement théorique : bien au contraire, le travail de Marie Ménoret expose une sorte d’indépendance tranquille face aux cadres en vigueur dans sa discipline.

Cette autonomie d’esprit signifie que, au fond, Marie Ménoret est restée plutôt détendue face au risque d’être cataloguée dans tel ou tel courant de pensée, d’être classée sous telle ou telle étiquette de la discipline. Sans doute sa façon de rester relativement indifférente aux homologations et aux facilités de la légitimation par une appartenance théorique a-t-elle constitué l’un des atouts majeurs de l’encadrement doctoral qui lui a été ouvert grâce, notamment, au texte présenté dans cet ouvrage.




Le regard de biais

Deux ans avant d’achever la rédaction de son mémoire, Marie Ménoret avait envisagé d’intituler son chapitre conclusif non pas « Regard de biais » mais « Au sujet du sujet » : il s’agissait de revenir sur sa démarche « à l’éclairage de sa participation au sujet traité ».

Si elle a totalement assumé d’être une sociologue de terrain qui s’introduit dans les différentes zones du monde de la cancérologie pour y mener une ethnographie en profondeur grâce à l’observation méthodique et minutieuse des relations qui se jouent entre les médecins et les patient·es autour du cancer, elle sait dès le début de cette quête, étant elle-même une survivante de cette maladie, la singularité de la posture qu’elle occupe. Aussi s’interroge-t-elle : que se serait-il passé au cours des entretiens qu’elle a menés auprès de soignant·es si elle leur avait fait part de sa propre connaissance et de son expérience de la maladie et des protocoles de soin ? Si elle avait mentionné son statut d’ancienne malade auprès des patient·es rencontré·es dans ses enquêtes, sa légitimité scientifique aurait-elle été remise en cause du fait d’une trop grande proximité personnelle avec le sujet ?

Au moment de conclure ce travail qui retrace son cheminement intellectuel, Marie Ménoret propose donc une étape réflexive concernant les effets de cette singularité sur ses analyses. Cette position l’a en quelque sorte conduite à marquer un pas de côté par rapport à l’objet étudié. Elle peut ainsi observer « de biais » le champ de la médecine du cancer et y projeter son regard informé et l’éclairage de son expérience. Notons à ce titre les nombreuses métaphores visuelles qui parsèment l’écriture : outre la récurrence de la vision, du regard et de la focale, l’autrice « déplace la lampe » pour éclairer les « objets invisibles » contre « l’opacité » des discours médicaux, par exemple, portant sur ce qui est guéri et ce qui n’est qu’en rémission. Pour finir, elle interroge son travail « à la lueur » de sa participation au sujet traité.

C’est une réflexion sur la nature de son regard de sociologue prise dans l’objet de sa recherche que Marie Ménoret nous livre en conclusion. En sociologisant son expérience, en entrant dans l’étude de la cancérologie par l’expérience sociale de la maladie, Marie Ménoret fait logiquement siens les préceptes de la Grounded Theory8. L’influence de la GT se traduit notamment par son observation des interactions des individus et la reconstitution qu’elle opère des règles sociales qui organisent ces interactions, en s’appuyant sur la comparaison systématique des récits et des trajectoires des patient·es, puis des survivant·es auxquel·les Marie Ménoret a consacré sa dernière recherche. Elle-même patiente puis survivante, tout à la fois elle est et s’observe être dans le sujet, elle décrypte ce que son regard filtre à partir de la position qu’elle occupe. Elle adopte un point de vue « situé » par rapport à son objet de recherche et prend le temps de positionner ce regard pour nous, lecteur·rices. Et cette position singulière n’est pas neutre, ni sans importance ou sans conséquence. Si elle fait peu mention des travaux féministes sur le point de vue situé (ou standpoint) – tout juste évoque-t-elle l’approche critique des sciences de la féministe Donna Haraway –, il est certain que, à sa manière, son travail y contribue, telle sa critique de « l’injonction à l’altruisme » des oncogénéticien·nes adressée aux femmes lors de recherches de prédispositions familiales au cancer.

Le chercheur ou la chercheuse – qu’il ou elle en prenne conscience et y arrête un moment sa réflexion, ou non – est toujours socialement situé*·e par rapport à l’objet étudié : ce positionnement influence toujours sa méthodologie, le choix de ses sources d’information, ses analyses et, pour finir, ses résultats. Mais on notera que, dans notre cas précis, la définition de « socialement situé·e » est donnée par le rapport de la patiente, devenue survivante, à la médecine et aux médecins. C’est une définition plus « situationnelle » que structurelle ou relationnelle, au sens d’une position dans la hiérarchie sociale et de structure des rapports sociaux de classe, de sexe ou de génération. C’est d’ailleurs ce que traduit l’utilisation que fait Marie Ménoret des schémas proposés par Adele Clarke : la situation de recherche nécessite de positionner les différents ordres de facteurs entrant dans la démarche d’observation, mais ne dit pas ce que pourraient être les asymétries et hiérarchies sociales entre les types d’acteur·rices impliqué·es.

Si la position de Marie Ménoret n’est pas neutre mais bien « située », c’est en particulier parce que, nous rappelle-t-elle (ce qui nous est aujourd’hui particulièrement douloureux) et se rappelle-t-elle elle-même : « Après tout, les médecins m’avaient sauvé la vie et ça n’était pas rien pour moi. » Ce « conflit de loyauté », décrit comme le « biais ultime » d’une dette, imprègne la pensée de la chercheuse : ce sentiment, elle choisit de le prendre en compte plutôt que d’en ignorer l’obstacle. Conséquence méthodologique : elle a pensé nécessaire, parce qu’équitable, de « mettre sur un même plan d’observations médecins et patient·es et traiter leur point de vue de manière symétrique ». Pourtant, elle ne cache pas et, au contraire, explicite l’intention qui la guide : celle de dénoncer les rapports de pouvoir et l’asymétrie de la relation médecins/patient·es qui traversent le monde médical de la cancérologie (les un·es en « vivent » en en tirant rémunération, rappelle-t-elle, tandis que les autres tentent de sauver leur peau). En explorant les zones d’ombre et en dévoilant les méconnaissances entretenues par le corps médical – qu’il s’agisse du silence de ce dernier sur les effets iatrogènes9 des traitements médicaux ou de son oubli d’une population de survivant·es à qui la responsabilité est laissée de gérer les suites de la maladie –, le travail de Marie Ménoret nourrit ainsi également une sociologie de l’ignorance devenue nécessaire tant les processus de domination s’appuient, dans le monde de la santé tout particulièrement, sur une construction sociale de la méconnaissance10.




Les apports de ce travail

L’introduction de ce mémoire d’HDR passionnera les sociologues (notamment de la médecine, de la santé, du travail et des sciences et des techniques) et plus largement les chercheurs et chercheuses en sciences sociales aussi bien qu’expérimentales, en raison des questionnements épistémologiques qu’elle soulève et des réflexions déployées autour des façons de penser l’articulation entre terrains et théories – le « bricolage » conduisant à la production de nouveaux savoirs. Elle paraîtra sans doute plus ardue aux « profanes », le jargon sociologique étant difficilement contournable dans la présentation des choix méthodologiques opérés par son autrice.

Les chapitres suivants, ancrés dans l’empirie ou la concrétude des « terrains » si chères à Marie Ménoret, sont bien plus accessibles. Ils évoqueront à chacun·e des souvenirs d’interactions avec des médecins et/ou des patient·es, tout en mettant du sens sur ce qui s’est joué ou se joue alors, qu’il s’agisse d’épisodes de vie professionnels et/ou personnels liés à l’expérience (la sienne, celle d’un·e proche) de la maladie, du cancer notamment.

Car, chaque année, on dénombre environ 380 000 nouveaux cas de cancer en France. Bien que ce dernier demeure une maladie grave, encore souvent mortelle, l’expérience des patient·es ayant un cancer s’est transformée, du fait du développement de nouveaux traitements, en faveur sa tendance à devenir « chronique » (Amsellem, 2018 ; Weill-Giès, 2017 ; Derbez et Rollin, 2016). Ainsi, depuis trente ans, un nombre croissant de personnes vivent au quotidien avec cette maladie (Defossez et al., 2019), voire avec sa menace, ce qui souligne l’urgence à investiguer le cancer dans ses différentes dimensions. C’est ce que Marie Ménoret avait bien compris avant même que s’opèrent le tournant de la génomique tumorale et le déploiement des plans nationaux de lutte contre le cancer élaborés autour de la médecine de précision en oncologie, du séquençage à haut débit (NGS) et des thérapies ciblées.

Nous voilà plongé·es dans l’univers bien hermétique et austère des institutions médicales et embarqué·es dans une exploration passionnante du monde de la cancérologie, voire même de l’oncologie. Du fait de son intérêt pour les expériences vécues des patient·es et sans doute de son positionnement situé, Marie Ménoret est particulièrement attentive aux détails, aux publications variées autour du cancer (articles de presse, essais, témoignages) et surtout au vocabulaire employé. Elle interroge les termes récurrents – Qu’est-ce qu’une maladie « grave » ? Qui la définit comme telle ? Qu’est-ce qu’une « guérison » ? –, tout en soulignant l’émergence de nouvelles notions telles que « rémission », « survivance » ou « héros ordinaire ». Par ailleurs, elle révèle ce que cachent les subtiles évolutions de ces désignations, nous montrant que les mots constituent les précieux indicateurs des transformations voire des reconfigurations, à l’œuvre dans le champ de la cancérologie, des rapports de domination. Si Marie Ménoret ne mobilise pas explicitement cette grille de lecture, ses observations, ses analyses et ses résultats laissent entrevoir les rapports de pouvoir qui s’immiscent, dans les relations professionnelles, entre médecine allopathique et pratiques de soins non conventionnelles, entre profanes et expert·es, entre médecine et sciences sociales ; son travail dévoile aussi la prégnance des rapports sociaux – notamment de sexe – dans la prise en charge des cancers et leur prévention : bien qu’elle se garde de les désigner ainsi, elle documente largement la manière dont ceux-ci sont recomposés dans un périmètre qui s’est étendu, au-delà du geste clinique ou thérapeutique, au geste prophylactique en amont comme en aval d’un épisode de cancer (Löwy, 2010).

Après avoir présenté en fin d’introduction, lors de l’annonce du plan de son mémoire, les différentes voies qu’elle a décidé de suivre et de documenter, Marie Ménoret nous guide, chapitre après chapitre, sur les différentes pistes d’analyse investiguées durant trente années de recherche. Soulignons ici les points qui concerneront tout particulièrement les lecteur·rices en fonction de leur position, devant ou dans ce monde qu’est la cancérologie.

Les thèmes développés et la perspective interactionniste de ce travail intéresseront tous les acteur·rices directement impliqué·es dans le champ de la cancérologie, de prime abord les professionnel·les de la santé : oncologues, radiologues, oncogénéticien·nes, médecins généralistes, infirmier·ères, aides-soignant·es, notamment, mais aussi praticien·nes de médecines non conventionnelles. Ils fourniront également de nombreuses clefs de compréhension pour celles et ceux qui sont directement confronté·es à la maladie : les patient·es,  ces personnes qui patientent  bien souvent dans des salles d’attente bien ironiquement « in-hospitalières ». Comme Marie Ménoret le met en évidence, ne relèvent pas du champ de l’oncologie les seules personnes malades vivant avec un cancer : sont aussi concernées celles qui, ayant eu un (ou plusieurs) cancer(s), en sont les « survivant·es », celles qui subissent une mutation prédisposant à un cancer, les « muté·es » ou « mutant·es ». Or, les progrès de la recherche et le développement de la génétique brouillent les frontières entre ces catégories. En tissant de nombreux liens avec d’autres maladies chroniques (entre autres, le diabète insulino-dépendant, la sclérose en plaques, la mucoviscidose), Marie Ménoret éclaire les expériences de nombreux·ses patient·es : notamment leur travail, ainsi que celui de leurs proches ou des travailleur·ses aidant·es – plus invisibilisé·es – dont le soutien est tant informationnel, pratique, matériel, logistique qu’émotionnel, affectif et moral (Ferlander, 2007). Et le rôle des associations de patient·es est également développé sous toutes ses ambivalences. Au-delà du cas des personnes directement impliquées dans la prise en charge des cancers ou confrontées à cette maladie, ce travail permet ainsi à tout·es et chacun·e de saisir les enjeux autour du cancer aujourd’hui et leur évolution au cours du temps : sa prévention, ses traitements, ses effets sur la vie des individus et tout spécifiquement de celle des femmes – à la fois cibles privilégiées des interventions en santé, notamment préventives, et principales actrices de la production de santé dans les familles (Cresson, 2006) – ou du travail de soutien qu’implique l’accompagnement d’un·e proche atteint·e d’un cancer (Meidani, 2021). Car le cancer imprime aussi sa marque sur l’entourage, comme le rappellent les familles et les associations de parents d’enfant ayant un cancer (Rollin, 2021).

Dans cet ouvrage Marie Ménoret, tout en présentant de nombreuses connaissances sur la médecine comme pratique, fait aussi un retour « à nouveaux frais » sur un thème classique de la sociologie de la médecine : « la » relation médecin-malade, pour « défricher [l’]histoire mainstream » de l’évolution de « cette relation pensée [toute] singulière ». Non seulement ces relations entre professionnel·les de la médecine et malades sont, dans les faits, plurielles mais, de plus, elles se transforment au cours du temps, de même que se redéfinissent les missions des médecins face, aujourd’hui, à des patient·es dont l’autonomie s’est accrue. Soigner devient alors une mission complexe dans un contexte où les droits des patient·es peuvent entrer en contradiction avec la protection des corps. L’autrice nous rappelle les racines de l’éthique médicale – et notamment la place du procès de Nuremberg et de plusieurs scandales, comme celui dit de Tuskegee dans les années 1970. Elle souligne toute l’ambivalence de la notion contemporaine de « consentement éclairé »  qui, bien que s’étant imposée en cancérologie et ailleurs en médecine, nécessite d’être documentée dans ses (non)applications concrètes. Tôt, elle avait saisi l’importance de la question du droit dans les interactions entre patient·es et expert·es, que le développement des essais et des outils numériques (entre autres, les outils d’analyse des données génomiques en cancérologie) a exacerbé : qui définit aujourd’hui l’usage que l’on fait de son corps et des données génétiques ? Même si de nouveaux cadres de régulation sont apparus, l’État semble avoir cédé du terrain à des acteurs privés et la protection des droits des patient·es apparaît bien complexe, ainsi que l’illustre la difficile mise en application du règlement général sur la protection des données (RGPD). Après la chirurgie, la radiothérapie et la chimiothérapie, le séquençage génomique et les thérapies ciblées sont en effet venus compléter l’attirail médical produisant des données sur les corps. Comme le souligne Marie Ménoret, les transformations techniques et juridiques sont sources de conflits entre les groupes professionnels dont les frontières juridictionnelles sont, dans le domaine de la cancérologie, toujours remises en question et en perpétuelle évolution. Par ailleurs, la montée en puissance de la génomique tend à redéfinir la répartition du travail de soin, dont certains pans – les moins prestigieux comme le « sale boulot », et le plus invisible comme le travail émotionnel – sont délégués aux infirmières et aux aides-soignantes, métiers et fonctions largement féminisés, voire laissés aux patient·es eux/elles-mêmes.

Si l’on ne peut nier les nombreux progrès de la cancérologie en termes de survie, les techniques et les traitements dits « innovants » ne sont pas sans complexifier et transformer les expériences des médecins, mais aussi et surtout des patient·es. Ainsi, Marie Ménoret donne à voir la manière dont les soins dits de support (supportive care), à savoir l’ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes tout au long de la maladie (selon la définition communément retenue en cancérologie), ouvrent la voie à des pratiques de soins non conventionnelles (de médecine dite douce ou encore parallèle) ; ce qui pourrait venir mettre en question le primat de l’Evidence-Based Medicine (la médecine fondée sur des preuves issues d’essais randomisés). Les enquêtes de Marie Ménoret, menées à vingt ans d’écart, documentent certes une évolution positive en soulignant la plus grande acceptabilité des soins de support en cancérologie ; elles révèlent cependant que le recours à des médecines non conventionnelles n’est considéré comme acceptable que s’il est limité à une mission de care, toujours subordonnée à celle de cure, monopole du corps médical. L’autrice soulignait déjà les fortes résistances à tout autre forme de preuve que la preuve biomédicale classique, et notamment la résistance à ce qu’elle nomme la preuve « anthrophologique » ou « par l’expérience ».

Marie Ménoret avait aussi saisi avec acuité les difficultés associées au développement de la génétique constitutionnelle, ce domaine de recherche centré sur le patrimoine génétique des individus, particulièrement développé concernant les cancers du sein, et leurs conséquences en termes de genre. La génétique produit de nouvelles informations et de nouveaux savoirs, mais elle accroît la place de l’incertitude dans une relation qui est devenue tripartite, puisque le scientifique s’est greffé sur la relation entre médecins et patient·es, rendant d’autant plus complexe l’exercice d’une démocratie sanitaire. Par ailleurs, elle atténue les interrogations sur les facteurs environnementaux et professionnels des cancers et redéfinit les contours des populations ciblées par des interventions médicales. Les patient·es ne sont plus simplement des malades, mais aussi des « muté·es », notamment les femmes ayant une mutation qui les prédisposeraient à des cancers dits « féminins ». En cela, le dépistage organisé du cancer du sein et les débats que celui-ci suscite (en termes d’effets iatrogènes) ont interrogé la sociologue. Plus largement, ils interpellent la société quant à reconnaissance de l’expertise expérientielle des profanes – tout particulièrement aux femmes et aux groupes dominés dans les différents rapports sociaux – dans la mise en place des politiques de santé publique.

Dernier domaine que les recherches de Marie Ménoret viennent, en creux, documenter : les effets des transformations de l’organisation des soins sur la prise en charge des patient·es, en cancérologie et ailleurs. Rappelons que Marie Ménoret a rédigé son mémoire en 2017, avant que ne survienne la pandémie de la Covid-19. Pour autant, ses recherches donnent des clés pour mesurer et comprendre au présent les effets considérables à moyen et à long termes d’une telle pandémie sur la vie et la santé des nombreuses personnes soigné·es ou travaillant dans les différents services liés à la cancérologie. Si cette crise sanitaire a fortement perturbé l’organisation du quotidien et de la prise en charge des patient·es, elle a indéniablement affecté les conditions de travail des différent·es professionnel·les de ce champ d’activité ainsi que la nature de leurs activités que les transformations de l’hôpital avaient déjà mises à mal – notamment par les politiques managériales de ces dernières décennies dans l’hôpital.

La réduction des effectifs humains en cancérologie liée au risque de contamination encouru par les professionnel·les ainsi que les restrictions de déplacement et d’activité liées à la Covid-19, d’une part, et le redéploiement des clinicien·nes pour assurer le recueil de données sur la pandémie au cœur des préoccupations nationales, d’autre part, ont contribué à une baisse importante de l’activité de consultation des hôpitaux. Cette réorganisation dans l’urgence des services de cancérologie, comme, plus largement, de tous les services hospitaliers, a eu des effets sur les expériences vécues des patient·es ayant un cancer. Certain·es patient·es ont craint de se rendre dans des espaces prenant en charge des malades infecté·es par la Covid-19, et les professionnel·les de santé ont dû réorganiser leur planning et opérer des choix face aux demandes. En tenant compte du risque de contamination au virus pour ces patient·es dont le système immunitaire était souvent fragilisé par des traitements anticancéreux, l’hôpital a dû reporter des rendez-vous et décaler des prises en charge. Par ailleurs, cette crise a entraîné des transformations importantes du mode d’interaction habituel entre médecins et patient·es, puisqu’on a assisté à un déploiement des nouvelles technologies d’information et de communication, notamment un usage de la téléconsultation et des outils numériques dans le secteur de la santé.

Au-delà des conséquences du triage effectué en situation d’urgence sanitaire sur la santé physique des patient·es, la pandémie aura eu des effets sur leur santé mentale : l’isolement et l’angoisse des patient·es ne pouvant plus être accompagné·es dans des étapes de leur trajectoire de soins ont été, dans ce contexte, aggravés ; l’interprétation des résultats d’examens réalisés en routine dans le cadre des traitements de leur cancer a pâti de délais souvent rallongés, accroissant les risques d’aggravation de la maladie ; l’articulation des différentes tâches qu’implique la gestion de la maladie par les patient·es avec leurs autres activités (travail parental, domestique, salarié et bénévole) a par ailleurs été mise à mal, notamment durant les périodes de confinement – avec une exacerbation de l’inégale répartition des tâches domestiques et parentales au sein des familles.

Alors que les restrictions liées à la pandémie ont affecté notre vie quotidienne, les travaux de Marie Ménoret nous invitent à nous demander dans quelle mesure elles ont pu réduire durablement l’autonomie acquise par certain·es patient·es atteint·es d’un cancer : si certain·es ont eu des difficultés à renouer avec des activités en dehors de leur logement après les confinements (suite à la fermeture des restaurants et des cafés, ou par crainte d’un accès limité à des toilettes, par exemple), d’autres se sont replié·es dans leur espace privé non seulement en raison du risque reconnu et de la crainte de contamination à la Covid, mais aussi parce que les services dédiés aux personnes ayant un cancer ont été durablement interrompus. Car, tout comme les consultations, les différents types de soins ont fait l’objet d’une hiérarchisation. Tandis que les soins médicaux jugés indispensables ont été assurés, de nombreux soins de support (tels que la pratique sportive thérapeutique), pourtant identifiés comme cruciaux dans les trajectoires thérapeutiques des patient·es, ont bien souvent été suspendus. De plus, alors que leur foyer devenait leur principale zone de repli, nombre de patient·es, en raison d’une santé fragilisée par le cancer et ses traitements, ont drastiquement réduit toute proximité physique avec les membres de leur entourage – y compris dans la cohabitation – et même toute intimité avec leur partenaire. Enfin, des restrictions ont été imposées au travail des associations de patient·es intervenant dans le domaine du cancer, alors que leur activité contribue à réduire les inégalités sociales de santé.

Quatre ans après sa disparition, les travaux de Marie Ménoret n’ont rien perdu de leur acuité. En 2018, notre collègue et amie écrivait sur son blog, en hommage à Sophia Rosman, une autre ancienne doctorante de Claudine Herzlich également devenue sociologue de la santé : « Les sociologues de la santé meurent aussi mais leurs écrits les perpétuent. Les lire et les relire donc11. »  Sage conseil.

Son équipe du CSU12
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Notes


1. L’équipe « Cultures et Sociétés Urbaines » (CSU) est l’une des trois composantes du Centre de Recherches Sociologiques et Politiques de Paris (Cresppa), unité mixte de recherche 7217 du CNRS, de l’université Paris 8 et de l’université Paris-Nanterre.

 


2. La cancérologie est la discipline médicale qui prend en charge les patient·es atteint·es de cancer, quand l’oncologie est l’étude des cancers et de leurs traitements.

 


3. Il s’agit d’un poste sur contrat de deux ans permettant à de jeunes médecins, pharmacien·nes ou autres, titulaires d’un master recherche, d’effectuer leur doctorat au sein d’une unité de recherche Inserm.

 


4. À l’instar des thèses de doctorat, les mémoires d’habilitation à diriger des recherches donnent lieu à une soutenance devant un jury. Celui de Marie Ménoret était constitué – outre sa garante, Anne-Marie Devreux – par Madeleine Akrich, Soraya Boudia, Danièle Carricaburu et Jean-François Laé.

 


5. En revanche, on ne sait pas comment lui avait été inspiré un tout premier sujet d’étude en sociologie des religions, le cas des prêtres ayant quitté l’état ecclésiastique, sujet dont a fait mention l’un des membres de son jury de soutenance qui la connaît depuis longtemps. On peut toutefois y voir une manifestation précoce de ce regard de biais que Marie Ménoret, en tant que sociologue, aimera ensuite porter, à partir de leurs marges, sur les institutions, ce regard de biais sur lequel nous revenons plus bas.

 


6. Le principe de la Grounded Theory (GT), nom générique de cette approche épistémologique, s’inspire de directives systématiques et cependant flexibles qui permettent de rassembler et d’analyser des données qualitatives pour élaborer des analyses fondées sur ces données. La GT constitue à la fin des années 1960 un programme innovant qui propose à la fois des principes généraux et des dispositifs heuristiques plutôt que des règles, des recettes ou des grilles d’analyse préétablies (Atkinson, Coffey et Delamont, 2003). Loin de toute démarche spéculative, ce sont donc les données qui sont à la base de la théorie, tandis que leur examen produit les concepts sur lesquels la trame analytique est construite. Cf. Glaser et Strauss, 1965, 1968.

 


7. Clarke, 2005 ; Clarke, Friese et Washburn, 2018.

 


8. Glaser et Strauss, [1967] 2010. Sur les usages et lectures des enquêtes de Glaser et Strauss notamment, voir Paillet, 2021.

 


9. Les effets iatrogènes d’un acte médical, spécialement d’un médicament, sont les manifestations pathologiques découlant de cet acte.

 


10. Voir par exemple Counil et Henry, 2016 ; Henry, 2017.

 


11. Damoclès for Ever, 9 avril 2018 [https://damocles.hypotheses.org/].

 


12. Le CSU-Cultures et Sociétés Urbaines remercie Françoise de Barros, Anne-Marie Devreux, Marie Mathieu, Delphine Naudier et Laure Pitti qui ont rédigé la préface, ainsi que Christine Daussin qui, outre la vérification et l’actualisation des références bibliographiques, a assuré la relecture et la mise en forme du texte en vue de son édition.
 





Introduction




Susan Sontag, écrivaine, essayiste, intellectuelle américaine, s’est fait connaître dans le monde du cancer en publiant en 1985, soit dix ans après en avoir été elle-même atteinte, un ouvrage intitulé en français La Maladie comme métaphore1. En 1975, elle a 42 ans lorsqu’on lui diagnostique ce cancer du sein a priori assorti d’un sombre pronostic compte tenu du stade 4 qui lui est attribué. Un médecin lui dit toutefois « je ne pense pas que votre cas soit désespéré » et, contre toute attente statistique, ce pronostic optimiste va s’avérer juste dans la mesure où elle survivra trente ans à cette première épreuve. En 2004, le cancérologue qui lui présente le diagnostic qui va l’emporter quelques mois plus tard – c’est son 3e cancer – lui dit objectivement, tranquillement, froidement qu’« il n’y a plus rien à faire ». C’est David Rieff, son fils, qui relate et relie ces deux annonces de diagnostic dans l’ouvrage qu’il consacre aux derniers jours de sa mère2. Il fera publier ensuite les journaux qu’avait tenus Sontag depuis 19473, dans lesquels elle n’aborde que succintement son expérience de personne malade. À travers l’incontournable question de la mort qui imprègne tout diagnostic de cancer, cet exemple met en exergue un rapport insoluble à « la » vérité, au savoir, à l’incertitude mais également à l’information : en 1975 comme en 2004. Sontag n’a jamais publié sur sa maladie, sur son expérience4. Ruwen Ogien, dans un ouvrage publié quelques mois avant de mourir, la citant explicitement ainsi que Michel Foucault, s’en prend au refus des intellectuel·les d’aborder le sujet : « Ce qui a motivé [leur] désir de ne rien dire de leur expérience personnelle de la maladie c’est, en partie au moins, la crainte de devenir un “paria”, c’est-à-dire d’être traité comme un déchet social. […] C’est précisément cette crainte qu’il me paraît important de décrire et d’analyser. » Et plus loin : « Refuser de s’exposer ainsi n’est rien d’autre qu’une posture élitiste, un moyen de faire savoir qu’on n’appartient pas à la masse bavarde des mortels. »  (Ogien, 2017). J’appartiens à cette masse. Comme son nom l’indique, il y a de la vie qui court dans un curriculum vitæ et le mien esquisse, ramassés en quelques décennies et en filigrane, des événements biographiques qui sont à l’origine de ma trajectoire professionnelle et intellectuelle. Dans ce mémoire que je présente, la vie et le travail sont liés sur une base biographique qui veut que je sois devenue sociologue de la médecine après avoir expérimenté de première main la cancérologie française. On m’a diagnostiqué un lymphome en 1984. À bien des égards, cet événement est un pilier essentiel de la trajectoire de recherche dont ce mémoire va tenter de rendre compte à travers les effets scientifiques de mon voyage académique et existentiel en cancérologie.


Le sujet

Depuis La Maladie comme métaphore, les prises en charge du cancer ont connu de nombreux changements, techniques et humains. Si elles sont désormais relativement communes5, ces prises en charge n’en restent pas moins une épreuve hors du commun dans la mesure où la mort s’invite la plupart du temps dans les consciences que le cancer habite. Et avec cette menace vitale, c’est tout un registre de règles et de normes sociales qui est mis à l’épreuve du pathologique, ce avec plus ou moins de variations. Cette dimension est essentielle, même si elle reste le plus souvent implicite, dans les résultats des travaux sociologiques ou anthropologiques qui nous parlent du cancer.

Le travail que je présente ici traite des effets liés aux progrès de la cancérologie dans les interactions en cours dans les différents mondes du cancer – entre soignants, soignés, structures, institutions, disciplines, connaissances, points de vue, politiques, etc. – en gardant cet implicite à l’esprit. Mon approche se déclinerait volontiers interactionniste s’il fallait l’étiqueter : je reviendrai sur ce point en l’explicitant plus loin. J’ai choisi de porter mon regard et mon analyse sur les avancées observées en cancérologie depuis les années 1990 – date de mes premières observations systématiques sur ce terrain – afin d’observer comment elles peuvent affecter l’expérience du cancer, tant du côté des professionnels que de celui des soigné·es. La question de départ de ce travail pourrait finalement être la suivante : comment les changements significatifs – en termes de savoir, de pratique, de politique, voire de concept – qui ont caractérisé l’essor de la cancérologie ces trente dernières années ont-ils affecté les interactions dans les divers mondes sociaux qui élaborent socialement l’expérience de cette maladie ?

Nouveaux savoirs d’abord. Ils sont nombreux et il m’a bien sûr fallu les sélectionner, notamment en fonction des données dont je disposais pour les discuter, dans ce travail qui est en quelque sorte un retour sur divers terrains6 achevés. J’ai retenu sous ce premier emblème des connaissances innovantes la découverte, l’identification et l’utilisation des gènes de prédisposition aux cancers du sein et de l’ovaire afin de saisir ce que ces nouveaux savoirs apportaient à l’épreuve du cancer. La génétique constitue au début du xxie siècle un changement de paradigme majeur par rapport à la notion désormais un peu démodée d’hérédité. Une autre manière de penser l’origine – l’étiologie ? – familiale de certains cancers tente de s’imposer à travers un axe performant de biologisation et de biomédicalisation. On assiste alors, non seulement à une individualisation des risques de santé7  mais à une autre approche de l’idée même de maladie et de soin.

Changements dans les pratiques médicales ensuite. Depuis l’après deuxième-guerre mondiale, faire de la médecine a consisté, tendanciellement, à s’extraire du colloque singulier médecin-malade. Pratiquer la médecine à plusieurs, afin de rationaliser – et systématiser – les soins, c’est un principe auquel la cancérologie s’est livrée avec succès ces dernières décennies. Les codes de l’Evidence-Based Medicine (EBM) sont au cœur de cette entreprise de systématisation. Ce que ce projet de rationalité apporte à l’épreuve du cancer est lourd de conséquences. J’ai choisi dans cet axe d’interroger la tension entre médecine des preuves et preuve anthropologique : qui définit que je vais bien ? que le traitement « marche » ? L’EBM ou moi-même ?

Un autre aspect de l’innovation dans le(s) monde(s) du cancer concerne les changements d’ordre politique. Ils ont été nombreux dans le domaine de la santé publique. La création de l’Institut national du cancer (INCa) – officielle le 24 mai 2005 mais le président Chirac en avait fait dès le 14 juillet 2002 l’une des priorités de son deuxième mandat – signe un intérêt politique avéré pour ce secteur. Cet intérêt ne s’est jamais démenti jusqu’alors dans la succession des Plans cancer qui s’est ensuivie. Dans ce contexte initial et dans un mouvement de santé publique qui voit depuis plus de vingt ans les politiques préventives s’élaborer dans les failles des ambitions curatives de la cancérologie, le dépistage organisé du cancer du sein était un sujet exemplaire. Il éclaire en effet – à travers le traitement de ses aspects controversés – non seulement les liens entre une science d’État, l’épidémiologie, et les politiques publiques mais également la place faite aux femmes dans le traitement du savoir produit sur elles. Peut-on faire une santé publique basée sur le consentement éclairé ? C’est ici la concertation citoyenne mise en place par le ministère de la Santé en 2015 au sujet du dépistage organisé du cancer du sein que j’ai retenue comme objet de recherche sur la problématique générale de ce rapport.

À un autre niveau, en termes de succès à la fois des thérapies et des techniques de diagnostics précoces, un autre changement a bouleversé le paysage anticancéreux ces dernières décennies, démographique celui-là : de plus en plus de gens sont ou ont été atteints d’un cancer. À ces changements de nature morphologique et épidémiologique correspondent de nouvelles situations de maladie, de nouvelles figures de guérison et de nouveaux traitements sociaux de ces différents thèmes. Les survivants8 du cancer sont au cœur de ce sujet.

Un autre axe m’a intéressée au fur et à mesure que je progressais dans ma réflexion sur les effets du développement de la cancérologie. Celui-là concernait un certain nombre de notions qui avaient aidé ces dernières décennies à penser sociologiquement le monde de la santé. Confrontés à ces nouveaux terrains, certains concepts de la sociologie médicale classique semblaient avoir fait leur temps. Autonomie. Médicalisation. Rupture biographique. Trajectoire de maladie. L’autonomie, par exemple, est-elle une idée qui a fait son temps ? Selon toute vraisemblance empirique, non, mais son usage s’est cependant grandement complexifié. De fait, les notions qui ont aidé à penser l’expérience de la maladie et, pour celle qui m’intéresse, du cancer méritent sans doute de voir leur caractère beaucoup trop statique interrogé à la lueur de l’évolution de la médecine et du temps qui passe.

Depuis le début de ma carrière professionnelle, j’ai essayé de comprendre ce qui caractérisait, d’un point de vue sociologique, une relation médecin/malade dans le domaine du cancer. Une relation médecin/malade : l’expression ne désigne pas plus qu’elle ne signifie quelque chose que l’on trouve parfois labellisé sous le vocable unicisé la relation médecin/malade. Au risque d’alourdir cette introduction d’une évidence, il me faut rappeler que ce singulier est à peu près inentendable en sociologie. Derrière cette façon de dire se cachent des variations trop importantes pour fonder la moindre vision monolithique ou fixée une fois pour toutes de cette relation. Derrière le mot « relation », c’est plutôt celui d’interaction qu’il faut entendre, au sens où Chapoulie l’évoque dans la préface d’Outsiders (Becker, 1985) à propos de l’interactionnisme : « […] une approche originale de la société conçue comme ensemble d’actions collectives, qui implique un intérêt soutenu pour certains aspects de la réalité sociale négligés par d’autres traditions plus positivistes. » L’idée d’interaction suppose des êtres humains réflexifs, créatifs et actifs et non des objets passifs soumis à un ordre social sur lequel ils n’auraient aucun contrôle. Elle suppose aussi que les ressources de l’activité humaine ne sont pas statiques et qu’elles s’élaborent dans des interactions qui évoluent dans le temps. Elle suppose enfin une société qui est une production collective (Chapoulie, 1984). Le caractère processuel de cette vision du monde social est tout entier contenu dans ce mémoire d’HDR.

Quelques décennies après mon premier voyage en cancérologie, j’entreprends en effet la synthèse scientifique de mon immersion professionnelle dans une telle relation, à partir des travaux empiriques que j’y ai consacrés. Ce travail ne prétend pas à l’exhaustivité du sujet abordé mais à un condensé de certains terrains investigués. Le droit à l’oubli, l’e-santé, la médecine ambulatoire ou encore la médecine personnalisée auraient sans doute pu trouver une place de choix dans l’analyse des évolutions de la cancérologie mais ma démarche de retour sur des terrains achevés a limité cette perspective à cause de données insuffisantes sur ces thèmes, mes terrains étant désormais clos sauf l’un d’entre eux qui est encore exploratoire.

Si ma perspective ne se situe pas dans une vision fixiste des interactions entre soignants et soignés, ce qu’il m’importe de saisir n’est pas non plus contenu dans un segment problématique déterministe que l’on saurait appréhender en termes de domination ou de pouvoir. Chaque lectrice ou lecteur pourra néanmoins traduire ou transposer mon travail en ces termes si cette perspective l’intéresse. Ce qui me motive, c’est plutôt l’adaptabilité à l’œuvre dans ce type d’interactions tellement singulières que l’on peut observer entre une personne ayant ou ayant eu un cancer et tous les travailleurs de ses diverses entreprises de soins. Pour entreprendre le traitement d’une telle flexibilité, il m’était inenvisageable de limiter les rapports médecin/malade ou ex-patient à une rencontre observée sur un quelconque terrain clinique qu’il se serait agi de sociologiser sur fond d’interaction directe et/ou interindividuelle. Pour le dire simplement, j’ai souhaité montrer différents aspects de l’évolution des rapports entre soignants et soignés dans l’expérience du cancer en m’appuyant tant sur des observations d’interactions interindividuelles que sur l’analyse de structures produites par lesdites interactions. Car si c’est une vision interactionniste qui est au principe de mon analyse, j’ai opté souvent pour une approche straussienne de l’interaction qui ne limite pas cette dernière à un échange interindividuel mais l’étend à la structure sociale elle-même. Pour emprunter malgré tout un peu à Goffman, je pourrais dire que la structure de la vie sociale m’intéresse beaucoup moins que la structure de l’expérience individuelle de la vie sociale (Goffman, 1974).

C’est dans cette optique que j’ai entrepris de déplacer la lampe vers différents sujets et d’adopter différentes focales susceptibles de nourrir à la fois l’observation et l’analyse de cette évolution.

Chacun des aspects qui sont traités dans ce mémoire provient des différents terrains que j’ai investigués depuis ma thèse. Les données sur lesquelles s’appuient mes écrits proviennent de la plupart des recherches que j’ai pu faire depuis le milieu des années 1990 sauf pour le chapitre consacré au dépistage organisé du cancer du sein. Les plus anciennes proviennent d’un Centre de Recherche et de Lutte Contre le Cancer (CRLCC) de l’Ouest de la France, issues de quatre ans d’observation et d’entretiens avec soignants et soignés. Ensuite, elles ont été puisées à des sources diverses mais qui engageaient toutes un travail sur le cancer. Des entretiens réalisés, dans le cadre du Plan national de lutte contre le cancer (2000-2005), pour une étude coordonnée par l’École nationale de la santé publique de Rennes, sous la direction de Bernard Junod, et qui portaient sur l'activité chirurgicale pour le cancer du sein en France (Junod, Quélier et Ménoret, 2003). Mon post-doc aux États-Unis qui m’a permis de rencontrer de nombreuses activistes du Breast Cancer Movement  et d’échapper, grâce à la comparaison, à une vision cantonnée, parce que trop située, de l’expérience du cancer. D’un autre travail de terrain, consacré cette fois à la mise en place des tests de prédisposition au cancer du sein et de l’ovaire, dans une consultation d’un service d’oncogénétique. D’une enquête ultérieure réunissant des entretiens et des observations dans deux centres anticancéreux (un à Paris, l’autre en région) dans le cadre d’une recherche sur l’autonomie des patients. De ma participation à une recherche internationale consacrée aux médecines non conventionnelles. De ma collaboration avec des collègues étrangers qui a également enrichi mon stock de données comparatives internationales. Par exemple l’université Externado de Bogota et l’Institut national du cancer colombien m’ont ouvert un certain nombre de perspectives, en ces termes comparatifs, et l’opportunité d’enseigner dans un séminaire doctoral de sociologie de la santé. Mes données viennent également de ma participation à des colloques et congrès médicaux qui, bien souvent, m’ont documentée de manière plus informelle, moins systématique qu’avec un accès à des données de première main, mais non moins informative cependant, sur les contenus et les évolutions de l’activité anticancéreuse. Enfin, de mes échanges avec l’université d’Oran, au sein du GRAS : laboratoire de sciences sociales et santé unique en Algérie – dirigé par Mohamed Mebtoul – où j’ai également eu l’occasion d’enrichir mes connaissances avec une équipe doctorale en santé. Je mentionnerai l’origine des données traitées dans chaque chapitre mais la plupart du temps, celles-ci s’enrichiront aussi implicitement de toutes les observations informelles évoquées ci-dessus. Sans compter leur caractère consubstantiel à mon expérience personnelle.




Choix des approches, des méthodes et vision du monde social


Rationaliser une sensibilité théorique

Au début, du qualitatif, de la contingence, mon vécu, de l’observation directe ou participante puis de l’entretien. Ensuite, après une période sans support méthodologique particulier liée à la tradition de transmission française de la discipline, un travail progressivement inspiré de la méthode de la théorie fondée. Le principe de la Grounded Theory (GT), nom générique de cette approche, s’inspire de directives systématiques et cependant flexibles qui permettent de rassembler et d’analyser des données qualitatives pour élaborer des analyses fondées sur ces données. La GT constitue à la fin des années 1960 un programme innovant qui propose à la fois un dispositif de principes généraux et de dispositifs heuristiques plutôt que des règles, des recettes ou des formulaires (Atkinson, Coffey et Delamont, 2003). Loin de tout principe de spéculation, ce sont les données qui sont à la base de la théorie, tandis que leur examen produit les concepts sur lesquels la trame analytique est construite.

La Grounded Theory dont il est ici question, que j’ai adoptée dans mon travail, mérite d’être précisée dans la langue de Molière. En effet, en américain theory renvoie à quelque chose de sensiblement différent de ce qu’en entend une perception française. De ce côté-ci de l’Atlantique, la définition littérale de cette notion reste encore marquée par un certain héritage philosophique et positiviste. Et la sociologie française, bien qu’elle ait contribué à remettre en cause cette conception des sciences sociales – notamment après avoir constaté en son sein l’échec d’un grand nombre de théories issues de sociologies plutôt scientistes9  à expliquer le monde – garde encore cette déférence envers ce classicisme suranné. Les sciences sociales contemporaines, selon la dénomination de Merton, vont bientôt plutôt fournir des théories à moyenne portée. Aujourd’hui, dans un mouvement amorcé dans les années 1980 en France, la sociologie compréhensive et de nombreuses orientations des sciences sociales se sont éloignées d’une conception strictement déterministe de la vie sociale et ont réhabilité l’individu en insistant, notamment, sur ses marges d’autonomie et sa capacité à modifier le cours des événements (Becker, 1987).

Les définitions les plus répandues à propos de la théorie proviennent du positivisme10. Elles la considèrent, dans ce répertoire, comme une opération de rapports entre des concepts abstraits qui couvrent un grand choix d’observations empiriques. Les concepts s’y révèlent des variables opératoires censés mettre à l’épreuve des hypothèses par des expériences réplicables de manière empirique. Une théorie positiviste cherche des causes, favorise des explications déterminées et ambitionne généralité, universalité et parfois prédiction. En mettant l’accent sur des objets profanes, ces théories sont souvent élégantes dans leur format et brillantes dans leurs formulations comme l’évoque Charmaz ; qui ajoute : même quand il leur arrive d’aboutir à des explications assez étroites et réductionnistes avec des modèles d’action assez simplistes (Charmaz, 2006). Parallèlement, une définition alternative de ce type de théorie met plutôt l’accent sur la compréhension que sur l’explication, la compréhension atteinte par la théorie reposant sur l’interprétation du chercheur à propos du phénomène étudié. Si l’on pouvait réduire la théorie à deux traditions distinctes, l’une objectiviste, l’autre constructiviste, celle que nous invite à écrire la GT adhèrerait plutôt à la seconde tradition dans la mesure où elle commence et achève sa carrière avec des données construites, élaborées, à partir d’observations, d’interactions et, plus récemment (Clarke, 2005), de matériaux divers réunis autour du sujet traité. Le caractère systématique de sa mise en œuvre permet, à travers ses directives explicites, de réduire la part d’approximatif et de non-explicite que l’on trouve parfois ailleurs, sans pour autant nuire à l’imagination sociologique. Un des attraits de la Grounded Theory tient, pour moi, dans cette forme d’oxymoron épistémologique contenu dans la notion de « sensibilité théorique » chère à Barney Glaser (Glaser, 1978). Mais il en est un autre, qui est aussi pédagogique, qui concerne son souci de systématisation.

La sociologie procède parfois d’évidences supposées partagées. Ainsi n’explicite-t-on pas souvent comment on a procédé pour produire de l’analyse dans les résultats d’enquêtes qualitatives. « Nos » étudiants, dans les départements de sociologie, s’ils croulent sous les conseils et manuels consacrés « au terrain » sont souvent démunis devant ce qui leur semble, à tort, être une deuxième étape : la production de théorie, d’analyse, d’interprétation auquel les convient les manuels français les plus populaires (Beaud et Weber, 1997). Les principes de la théorie fondée sont, eux, clairement énoncés au contraire dans un processus incessant de travail simultané entre terrain et analyse, jusqu’à ce que les données soient saturées. Les actions qui consistent à séparer, trier et synthétiser les données recueillies et/ou observées sur le terrain s’opèrent au travers d’un codage qualitatif classique. Celui-ci permet d’attribuer des tiquettes à des segments significatifs de données et d’élaborer des comparaisons avec d’autres segments de données. En faisant et codant de nombreuses comparaisons, une première mouture analytique prend forme avec l’écriture de mémos préliminaires issus de l’interprétation des données en catégories d’analyse expérimentales. Quand des questions imparables surgissent, quand des vides apparaissent dans les catégories, c’est encore et toujours les données que la GT invite à revisiter afin d’y répondre ou de les combler. Au sein de ce processus, que les catégories se rejoignent ou bien s’excluent, elles deviennent progressivement de plus en plus élaborées dans la mesure où le processus s’engage dans des niveaux successifs et progressifs d’analyse. Les niveaux d’abstraction et de mise à distance sont atteints à travers un tel processus qui, en outre, démystifie la démarche de l’enquête qualitative en la rendant explicite.

J’ai rencontré « naturellement » la théorie fondée dans la mesure où les méthodes déployées par la Grounded Theory s’inscrivent dans une forte tradition de sociologie médicale. Elles font en effet leur apparition explicite dans les travaux de Barney G. Glaser et Anselm L. Strauss portant sur la mort dans les hôpitaux (Glaser et Strauss, 1965, 1967, 1968). Au début des années 1960 aux États-Unis, le personnel des hôpitaux parle rarement de la mort avec les patients qui sont gravement malades. Cette situation n’a peut-être d’ailleurs pas tellement changé mais quoi qu’il en soit, Glaser, Strauss et leur équipe de recherche décident de comprendre ce phénomène et d’aller observer comment la mort arrive dans les services. Ils constatent, empiriquement, une grande variété de situations à expliciter. Lorsqu’ils vont proposer leurs analyses théoriques de l’organisation sociale et de l’ordre temporel du dying – mourir prend du temps –, c’est en les fondant sur un traitement analytique explicite de leurs données. C’est au terme de longues conversations, d’échanges extrêmement soutenus de leurs notes préliminaires d’analyse de leurs observations qu’ils élaborent, collectivement, leur analyse de la mort à l’hôpital en développant des stratégies méthodologiques systématiques que les spécialistes des sciences humaines pourront, ensuite, adopter pour l’étude de nombreux sujets. The Discovery of Grounded Theory (Glaser et Strauss, 1967) signe l’acte de naissance de ce nouveau segment méthodologique qui pose un primat épistémologique iconoclaste dans le contexte sociologique américain de cette période, dans la mesure où il préconise une démarche inductive contre la posture ambiante qui consiste plutôt à tester des hypothèses construites a priori. La tradition de recherche qualitative ethnographique de Chicago a perdu un terrain considérable, dans ce milieu des années 1960, au profit de méthodes quantitatives sophistiquées qui régnent alors, tant dans les départements de sociologie que dans les conseils éditoriaux des journaux de la discipline ou bien encore auprès des bailleurs de fonds qui financent les recherches (Platt, 1996).
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