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    Présentation

    
Dans l’ensemble des pays européens, on observe que les personnes situées en haut de l’échelle sociale bénéficient d’un meilleur état de santé et d’une espérance de vie plus longue que celles situées en bas. Ce livre s’intéresse à ces inégalités sociales face à la santé et vise à saisir leur processus de constitution. Pour cela, il s’appuie sur l’exemple de la cancérologie. Cette maladie représente en effet la première cause des écarts de mortalité entre les groupes sociaux, les hommes et les femmes et les régions en France. Elle ne nous touche pas tous de la même manière et les différences entre les milieux sociaux, tant en termes d’incidence que de survie, sont considérables.

Pour donner à voir et à ressentir les effets multiples des inégalités sur les corps, cet ouvrage explore et compare les trajectoires de malades issus de différents milieux sociaux. L’enquête empirique sur laquelle il s’appuie permet de mieux comprendre à quels moments, de quelles manières et dans quels espaces ces inégalités se (re)produisent, dans le temps long de la maladie.

Ce livre offre ainsi des pistes pour améliorer les pratiques en cancérologie, mieux prendre en compte le vécu des malades et, surtout, la diversité de leurs besoins et de leurs expériences.

Il s’adresse tout autant aux soignantes et soignants qui s’interrogent sur leurs pratiques qu’aux malades et à leurs proches curieux d’en savoir plus sur la diversité des expériences de cancer. Il offre également matière à penser les défis actuels pour les autorités publiques et les associations de défense des patients.
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Introduction. Expliquer la fabrique des inégalités





La pauvreté et l’exclusion ont des conséquences dans de nombreux domaines de la vie sociale. Parmi eux, la santé, même si la maladie et la mort restent, dans l’imaginaire collectif, souvent perçues comme des coups du sort frappant aléatoirement tout un chacun. Si beaucoup estiment que nous sommes tous égaux face aux risques de santé, cette idée mérite d’être réinterrogée dans la mesure où les chiffres de la mortalité témoignent d’une réalité tout autre.

Quels que soient les indicateurs utilisés pour mesurer l’état de santé (maladie, santé perçue, risque de décès, handicap) ou la situation sociale (éducation, revenu, profession), les personnes appartenant aux milieux les plus favorisés bénéficient d’un meilleur état de santé (Leclerc et al., 2000). Les écarts sont particulièrement marqués en ce qui concerne les sexes et les catégories socio-professionnelles (Drulhe, 1996). Un homme cadre supérieur peut ainsi espérer vivre 6,4 années de plus qu’un ouvrier, et une femme 6 années de plus qu’un homme (DREES, 2017b). Ces inégalités se mettent en place avant même la naissance, dès la grossesse. On observe ainsi un taux de prématurité et de petit poids à la naissance plus important dans les classes populaires. Elles se retrouvent ensuite à tous les âges de la vie (DREES, 2015).

Loin d’être aléatoires, maladies et morts obéissent à des régularités statistiques et constituent en ce sens des faits sociaux. Mortalité et morbidité sont sujettes à d’importantes variations en fonction du sexe, de la classe sociale, de l’âge ou encore du statut d’étranger. Cela montre bien que les troubles de santé sont le produit d’une rencontre entre le corps humain et les différents éléments matériels et culturels produits par la société qui les entoure (Druhle, 1996).




Le cancer : un fléau façonné socialement

Avec 382 000 nouveaux cas et 157 400 décès estimés en 2018, le cancer représente – depuis 2004 – la première cause de mortalité en France. Cette pathologie est devenue bien plus fréquente au cours des dernières décennies. Entre 1980 et 2018, le nombre de nouveaux cas a ainsi augmenté de 125 % [1]  et plus de 3 millions de personnes vivent désormais avec cette maladie ou en ont guéri (INCa, 2019). À ce jour, de nombreuses personnes sont ou ont donc été confrontées au cancer – que ce soit directement ou à travers l’accompagnement d’un proche.

Le début des années 2000 marque un tournant dans l’histoire de la cancérologie. En raison de son importance croissante dans le paysage sanitaire français, le cancer est en effet devenu un enjeu majeur de santé publique. Il s’agit d’une préoccupation politique, sociale et scientifique qui suscite un investissement fort et dispose, depuis 2003, de ses propres plans (les « plans Cancer »), de sa propre agence, d’organismes visant à coordonner et à structurer la recherche, mais aussi de centres de lutte spécifiquement dédiés [2] , ce dont aucune autre pathologie ne dispose aujourd’hui en France. Cela lui confère une « singularité politique » (Castel et al., 2019).

Si les inégalités sociales face à la maladie et à la mort ont différentes sources, le cancer représente en France la première cause des écarts de mortalité entre les groupes sociaux, les hommes et les femmes, et les régions. Il produit ainsi presque 50 % des différences de mortalité qui existent entre les cadres et les ouvriers (Aïach et al., 2004 ; Menvielle et al., 2007).

Le statut socio-économique constitue un facteur pronostic important pour la plupart des cancers (Woods et al., 2005). Si concernant l’incidence (le risque de survenue d’un cancer), le lien n’est pas univoque puisque certains cancers sont plus fréquents dans les milieux socio-économiques favorisés (Bryere et al., 2017), en matière de survie le résultat est sans appel : à pathologie identique, quelle que soit la localisation, le pronostic est toujours moins bon pour les groupes sociaux défavorisés (ibid. ; Vogel, 2010).

Cette maladie ne nous touche donc pas tous de la même manière et les différences entre les groupes sociaux sont considérables. Les personnes issues de milieux défavorisés décèdent plus fréquemment et plus rapidement de leur cancer, quelle qu’en soit la localisation, et cela même lorsque les stades de diagnostic sont équivalents (Kogévinas et al., 1997 ; Herbert, 2004 : 82). Ces inégalités se sont en outre aggravées ces quarante dernières années. Alors que, dans les années 1970, le risque de décéder d’un cancer était 1,5 fois plus élevé chez les personnes peu diplômées par rapport aux plus diplômées, il l’est désormais 2,5 fois plus (Observatoire des cancers, 2014). Pour toutes ces raisons, la cancérologie constitue un point d’entrée particulièrement intéressant pour mieux comprendre les inégalités dans le domaine de la santé.




Comprendre ce qui fait inégalité dans le champ de la santé

Ce livre propose ainsi d’explorer très concrètement, à partir d’une enquête socio-ethnographique [3] , le processus de constitution de ces inégalités au prisme du cancer. Il repose pour cela sur un vaste corpus d’observations menées en milieu hospitalier et associatif, ainsi que sur des entretiens réalisés avec des personnes ayant été atteintes d’un cancer et quelques professionnels de santé. Cette perspective empirique distingue ce travail des études réalisées jusqu’à présent. La plupart des recherches menées sur les inégalités de santé l’ont en effet été par des épidémiologistes qui privilégient des approches chiffrées du phénomène (Fassin, 2008 ; Herzlich, Pierret, 2010). Ces travaux permettent de décrire et d’associer statistiquement, mais ne permettent pas de comprendre et d’expliquer – au sens sociologique – les phénomènes observés (Fassin, 2008 : 25).

Si la mesure des inégalités est indispensable, puisqu’elle permet notamment de les révéler, les qualifier n’en est pas moins essentiel. Cela permet de mettre au jour les mécanismes formels et informels, structurels et organisationnels, ainsi que les interactions, la pluralité d’acteurs et les différents espaces qui interviennent dans la fabrique des inégalités. Autant d’impondérables qu’une approche chiffrée ne permet pas toujours d’identifier (Fassin, 2000 ; Braverman, Loretti, 2020 : 10). Ce travail sociologique, qualitatif et comparatiste, offre donc une grille de lecture complémentaire et une forme d’intelligibilité distincte des inégalités sociales dans le domaine de la santé.

Pour comprendre ce qui fait inégalité, ce livre propose d’étudier les modalités concrètes de production de la différenciation sociale dans les parcours de santé.

Pour cela, nous allons comparer les trajectoires de malades issus de différents milieux sociaux afin d’identifier, dans le temps long de la maladie – du diagnostic jusque dans l’après-cancer – à quels moments, de quelles manières et dans quels espaces ces inégalités se construisent. Ainsi, la focale sera portée à la fois sur les contraintes ordinaires des soignés, leurs pratiques, ressources et représentations, mais également sur celles des soignants. Parallèlement, l’action publique menée et ses effets concrets à l’échelle des trajectoires étudiées seront également appréhendés.

D’autre part, si l’objet principal de cet ouvrage est de mieux comprendre les inégalités de classe en cancérologie, nous traiterons également, bien que plus secondairement, des différenciations sociales entre les hommes et les femmes qui – dans le domaine de la santé – sont parfois contre-intuitives et révèlent de manière tout à fait singulière « les tensions du monde social » (Scodarello et al., 2017 : 8). Contrairement aux autres domaines de la vie sociale, les femmes semblent en effet y bénéficier d’une situation plus favorable que les hommes [4] . Bien qu’elles connaissent des situations socio-économiques plus dégradées, elles vivent en moyenne plus longtemps (6 ans), ont des taux de mortalité plus faible à chaque âge et les ouvrières peuvent même espérer vivre une année de plus que les hommes cadres (DREES, 2017b).

En cancérologie, les inégalités entre les catégories sociales sont par ailleurs moins marquées chez les femmes que chez les hommes. L’indice relatif d’inégalité [5]  (IRI) s’élève en effet à 1,9 chez les hommes contre 1,2 chez les femmes (Menvielle et al., 2008). Le nombre de cancers attribuables à la défavorisation sociale est ainsi estimé, en 2012, à 11 189 pour les hommes contre 3 645 pour les femmes (Bryere et al., 2014). Cet ouvrage prêtera donc attention, en certains endroits, aux effets spécifiques des socialisations genrées sur les trajectoires de cancer [6] .




L’éclipse des inégalités

Les inégalités sociales de santé désignent toutes les relations entre l’état de santé et l’appartenance à une catégorie sociale. Elles renvoient, par exemple, aux écarts entre les groupes sociaux ou à ceux entre les hommes et les femmes. Pour les définir, beaucoup se réfèrent à la définition proposée par Margaret Whitehead (2007) qui les conçoit comme des « différences systématiques, injustes et évitables, car socialement construites », ce qui n’est pas le cas des notions de « différences », de « variabilité » ou de « disparités » qui, elles, relèvent davantage du constat. L’existence de simples différences n’est donc pas une condition suffisante pour pouvoir parler d’inégalités. Parler d’inégalités sociales suppose en réalité que deux conditions soient réunies. Il doit tout d’abord s’agir d’un objet socialement valorisé, comme peut l’être la vie par rapport à la mort, ou la bonne santé par opposition à la maladie ou au handicap. Cet objet doit ensuite concerner des groupes socialement hiérarchisés dans une position dominant/dominé (Aïach, 2010).

Les recherches sur les inégalités sociales de santé se sont diversement développées en Europe. Dans certains pays comme le Royaume-Uni, la Suède, la Finlande ou encore les Pays-Bas, cette thématique a été un objet d’intérêt, étudié et débattu dans l’espace public et politique. Ce n’est pas le cas en France où son étude a été plus tardive et moins abondante. De nombreux chercheurs remarquent en effet que la production sur cette question y est longtemps restée marginale et intermittente (Berthod-Wurmser, 2000 ; Leclerc et al., 2000 ; Goldberg et al., 2002 ; De Koninck, Fassin, 2004 ; Fassin, 2008 ; Aïach, 2010 ; Gelly, Pitti, 2016). La politologue Marianne Berthod-Wurmser note ainsi que « jusqu’au milieu des années 1990, on chercherait à peu près en vain, en France, l’expression d’une préoccupation politique publique explicite concernant les inégalités de santé […] : pas de commande publique de rapport, par exemple, à ce sujet, peu de travaux de recherche, peu de données d’études statistiques […] » (2000 : 73).

Il convient aujourd’hui de nuancer ce constat puisque ce champ de recherche s’est incontestablement dynamisé ces dernières années, comme en témoigne l’accroissement des publications autour de cette question (Gelly, Pitti, 2016 ; Haschar-Noé, Lang, 2017 ; Braverman, Loretti, 2020). Cependant l’étude des inégalités se heurte encore à un certain nombre de difficultés, en particulier aux failles de l’appareillage statistique : les bases qui renseignent sur les inégalités sociales dans le domaine de la santé restent rares et les données sur la question souvent datées [7]  (Grosclaude, 2017). D’autre part, les recherches qui s’appuient sur une démarche comparatiste, très utiles pour comprendre ce qui fait inégalité, restent, elles aussi, marginales.

La désaffection des sociologues français pour cette question des inégalités de santé est surprenante à plusieurs titres. D’abord parce que ces inégalités sont particulièrement marquées en France, comparativement à ce que l’on observe à l’échelle européenne (Drever et al., 1996 ; Kunst, 1997 ; Mackenbach et al., 2008 ; DREES, 2017a). La différence de mortalité entre les hommes exerçant une profession manuelle et les autres y étant, par exemple, deux fois supérieure à celle observée dans des pays comme l’Italie, l’Espagne, le Portugal, la Suède ou encore le Danemark (Kunst, Mackenbach, 1994, cités dans Goldberg et al., 2002).

Elle est également surprenante lorsqu’on se souvient que la recherche sur les classes sociales a longtemps été un domaine florissant de la sociologie française (Beaud, 2006). On peut, par exemple, penser aux travaux de Pierre Bourdieu, de Jean-Claude Passeron ou encore de Christan Baudelot et Roger Establet. Pour certains sociologues, il n’y aurait d’ailleurs de sociologie que dans l’étude « des rapports inégaux et des figures de la différence » (Passeron, 1981 : 7). Pourtant, depuis la fin des années 1980, l’univers sociologique a « assez largement délaissé l’étude des inégalités et des rapports de domination » (Lahire, 2019 : 43).

Pour beaucoup, l’éclipse de cette thématique n’est pas sans lien avec le succès de la thèse d’une « moyennisation » de la société française (Siblot et al., 2015). On observe ainsi, dans les années 1990, une disparition progressive de la notion de classe sociale au profit d’une montée du thème de l’exclusion (Drulhe, 2000 ; Castel, 2003 ; Chopart, Martin, 2004 ; Confavreux et al., 2006 ; Aïach, 2008). La revue Données sociales de l’Insee cesse, par exemple, d’utiliser à partir de 1996 le syntagme de « groupes sociaux » au profit de thèmes tels que la précarité, la pauvreté et l’exclusion (Pierru, Spire, 2008 : 464, 466).

Si les approches en termes d’exclusion émergent initialement hors du champ sociologique, dans des rapports de hauts fonctionnaires et de responsables associatifs, elles finissent néanmoins par s’y diffuser (Siblot et al., 2015). Cette nouvelle vision de la société a eu un impact sur les politiques mises en œuvre [8] , mais également sur la recherche qui s’est alors polarisée sur ces thématiques au détriment de l’étude des faits d’inégalités (Drulhe, 2000 ; Aïach, 2008). S’est produite, comme l’observe Robert Castel, « une situation collective de dé-collectivation [donnant] à comprendre sous une forme individualisée des trajectoires collectives de disqualification » (Castel, 2003 : 16). Ce faisant, à de rares exceptions, la sociologie semble avoir perdu de vue le programme comparatiste, d’objectivation systématique des différences intergroupes et des différentes formes d’inégalités qui animait de nombreux sociologues dans les années 1960-1970 (Lahire, 2019 : 43).




De la santé des précaires aux inégalités de santé

Il existe ainsi deux manières principales d’appréhender les relations entre situation sociale et santé. On trouve, d’une part, des approches en termes de « santé-précarité », plutôt répandues, et d’autre part, des approches en termes d’inégalités sociales, comparatistes et plutôt marginales.

La première approche consiste à prendre en compte les « phénomènes les plus visibles, à savoir la pauvreté ou, dans les termes utilisés au cours de la période récente, l’exclusion » (Leclerc et al., 2000 : 429). Cette approche est celle que développent les recherches sociologiques portant sur des thématiques telles que les précaires, les chômeurs, les sans domicile fixe, les bénéficiaires d’aide sociale. La seconde approche s’intéresse, quant à elle, à l’ensemble du corps social et à « la façon dont s’y inscrit un gradient sanitaire [9]  entre les différentes catégories sociales » (ibid.). C’est cette seconde approche qui sera privilégiée dans cet ouvrage.

Étudier le lien entre santé et situation sociale au prisme de la précarité ou des inégalités n’a pas les mêmes implications. Les termes d’inégalité et d’exclusion recouvrent des différences d’objet. Si la question des inégalités sociales de santé est souvent assimilée, à tort, à la problématique de la santé des plus démunis, ces différences d’états de santé ne doivent pas être réduites à une opposition entre précaires et non-précaires puisqu’elles s’inscrivent en réalité dans un gradient social que seules les approches comparatistes permettent de saisir. Parler d’inégalité consiste ainsi à s’intéresser à l’ensemble d’une société de classe, quand les approches en termes d’exclusion se focalisent sur une partie de la population, peu dotée en biens matériels et culturels. Si ces approches permettent d’appréhender très finement les modes de vie et les difficultés que rencontrent les populations les plus dominées, mais aussi l’hétérogénéité et les différences au sein des fractions de classe, elles ne permettent pas néanmoins de connaître les réalités et les pratiques des groupes dominants, qui participent pourtant à définir les situations d’inégalités (Aïach, Niewiadomski, 2008).

L’hypothèse qui préside à cet ouvrage tient donc à la force heuristique de la comparaison et à l’idée selon laquelle comprendre les inégalités de santé suppose de s’intéresser à l’ensemble de la structure sociale. Il ne suffit pas de se pencher sur l’expérience des classes dominées, mais il convient également de s’intéresser aux représentations et aux pratiques des classes dominantes qui expliquent tout autant le phénomène. En se concentrant sur les « exclus » on risque en effet de laisser « échapper une part importante des processus de “domination” » (Fassin, 2000). Comparer permet au contraire de montrer que tous les groupes sociaux sont « solidaires » de la production des inégalités.




Une étude comparative des trajectoires de maladie

Les études épidémiologiques, de santé publique ou sociologiques, menées ont toutes fait le constat de l’importance des inégalités sociales en cancérologie. Celles-ci sont responsables d’une part majeure de l’inégalité sociale face à la mort en France. Or, comme l’observe Christophe Niewiadomski : « la compréhension des mécanismes qui produisent ces inégalités reste particulièrement difficile à établir » (Aïach, Niewiadomski, 2008 : 10).

Afin de nous faire une idée claire des réalités qui sous-tendent ces inégalités, nous nous sommes attachée à reconstruire les trajectoires de maladie des personnes rencontrées, puis à les comparer afin de rechercher tous les points potentiels d’inégalités. Cette notion de « trajectoire », empruntée à Anselm Strauss, renvoie « non seulement au développement physiologique de la maladie […] mais également à toute l’organisation du travail déployée à suivre ce cours, ainsi qu’au retentissement que ce travail et son organisation ne manquent pas d’avoir sur ceux qui y sont impliqués » (1992 : 144). Cette notion permet de désenclaver la maladie des cadres de la pensée médicale et de prêter attention aux facteurs et aux événements qui affectent le travail de gestion de la maladie et participent au façonnement des inégalités.

La production des inégalités sociales face au cancer débute bien avant le diagnostic de la maladie. Les inégalités de santé sont en effet le « produit final » des autres inégalités produites par la société et qui se matérialisent dans les corps (Aïach, 2010). Elles sont le résultat d’un processus complexe de cumul d’avantages et de désavantages, et leur construction débute dès la petite enfance, voire avant la naissance (Lang, 2011 ; Cockerham, 2016 ; Lahire, 2019). Pour autant, ces inégalités se construisent et se renforcent également tout au long des trajectoires de maladie, dans leur temporalité, des premiers signes jusque dans « l’après ».

On observe, en effet, que ce sont pour les cancers qui se soignent le mieux que les inégalités sociales sont les plus fortes (Herbert, Launoy, 2000 ; INCa, 2012 : 305). Autrement dit, plus le temps de vie après le diagnostic est long, plus les différences entre les groupes sociaux sont importantes. Au contraire, peu d’inégalités sont observées pour les cancers qui « tuent » vite. Par conséquent, c’est bien lorsqu’il y a un temps de vie important avec la maladie que ces inégalités se développent et se renforcent. Aussi, c’est à ce temps de vie avec la maladie que notre étude est circonscrite.

Il n’est toutefois évident de définir précisément ni le moment où débute la trajectoire de maladie ni quand elle s’achève. En ce qui nous concerne, nous avons choisi de commencer l’étude des trajectoires de cancer au moment des premières manifestations physiologiques, aussi infimes soient-elles et quelle qu’en soit l’interprétation initiale. Nous étudierons la période diagnostique, celle des traitements puis, pour terminer, celle dite de la « rémission », voire de la « guérison ».

Conformément à une longue tradition sociologique, mais aussi pour des raisons pratiques liées à notre enquête de terrain, nous nous sommes appuyée – afin de définir la situation sociale des enquêtés – sur leur situation professionnelle, ainsi que le cas échéant sur celle de leur conjoint (Bosc, 2008 ; Siblot et al., 2015) [10] . Il aurait été possible de retenir d’autres critères et cette manière de procéder est nécessairement imparfaite. Il s’agit cependant de l’indicateur auquel nous avions accès le plus systématiquement lors de notre enquête de terrain, en particulier lors des observations que nous avons réalisées à l’hôpital, où nous étions particulièrement dépendante du bon vouloir des professionnels de santé qui nous ont accueillie (voir l’encadré ci-après). Si nous avons pu recueillir d’autres informations dans le cadre des entretiens, sur le niveau d’étude ou les revenus par exemple, nous avons retenu la profession comme indicateur privilégié afin que nos données soient comparables entre elles. Cependant, les classes sociales ne sont pas des « boîtes bien formées et distinctes dans lesquelles on pourrait aisément ranger les différents membres d’une société » (Lahire, 2019 : 91). Leur composition reste un enjeu fort de la sociologie, objet de discussions récurrentes, en lien notamment avec les évolutions et les transformations de la société (Cayouette-Remblière, 2015). Aussi n’est-il pas toujours évident de savoir qui classer où. Il a donc fallu faire des choix et trancher quant aux recoupements à opérer de sorte à distinguer des ensembles sociaux relativement homogènes et pertinents eu égard à notre problématique.


Construire des ensembles sociauxLes professions recueillies ont été codées à partir de la classification des professions et catégories sociales (PCS) de l’Insee [11] . D’un point de vue pratique, nous avons considéré le premier niveau de cette nomenclature (celui des groupes socio-professionnels [12] ), mais aussi – pour les groupes dont le classement prête le plus à controverse – le second (celui des catégories socio-professionnelles). C’est le cas des employés, pour lesquels s’observe une dichotomie entre, d’un côté, un salariat qualifié plus ou moins stable et, de l’autre, un salariat non qualifié et précaire, assujetti au « cumul des inégalités », à travers une forte exposition au chômage, à des temps partiels contraints et des contrats temporaires (Chenu, 2005 ; Bosc, 2008 : 60). C’est également le cas concernant les « artisans, commerçants et chefs d’entreprise » qui constitue un groupe très hétérogène du point de vue de leurs origines sociales, de leurs qualifications ou encore de leurs niveaux de revenus (Bosc, 2008 ; Siblot et al., 2015). En raison de l’hétérogénéité de ces catégories, nous avons donc décomposé le groupe des « employés » et les avons répartis entre classes populaires et classes moyennes. Nous avons procédé de la même manière, pour le groupe des « artisans, commerçants et chefs d’entreprise » que nous avons répartis entre classes moyennes et classes supérieures.

En somme, nos choix ont abouti aux recoupements suivants : les classes populaires sont composées des « ouvriers » et d’une partie des employés : « personnels des services directs aux particuliers », « employés de commerce » et « agents de service de la fonction publique ». Les classes moyennes rassemblent une autre partie des employés : « employés civils de la fonction publique » ; « policiers et militaires » et « employés administratifs d’entreprise » auxquels nous avons adjoint les « agriculteurs exploitants » [13] , les « artisans », « commerçants et assimilés » et les « professions intermédiaires ». Enfin, les classes supérieures sont composées des « chefs d’entreprises de 10 salariés ou plus » et des « cadres et professions intellectuelles supérieures ».

Ajoutons en outre qu’en raison de notre situation de dépendance au bon vouloir des professionnels, nous ne sommes pas toujours parvenus à renseigner la profession des patients rencontrés à l’hôpital. Dans le feu de l’action, il arrivait parfois que les médecins oublient de poser cette question à leurs patients. Par conséquent, les notes de bas de page qui présentent les enquêtés indiquent leur profession lorsqu’elle est connue, ainsi que celle de leur conjoint. Dans le cas contraire, une estimation de leur milieu social est proposée. Pour cela, nous nous sommes appuyée sur l’impression que nous avons pu en avoir lors des observations, à partir de « signes extérieurs, tel que le langage, la tenue vestimentaire, les attitudes corporelles, etc., tous signes indicateurs approximatifs d’une appartenance sociale, mais qui laissent une certaine incertitude » (Fainzang, 2006 : 27). Cette estimation est donc imparfaite et doit être considérée avec les précautions requises. Elle présente néanmoins l’avantage de situer a minima les expériences décrites.






Une enquête empirique pour qualifier les inégalités

Bien que les inégalités soient régulièrement mesurées grâce aux enquêtes épidémiologiques, l’apport de ce travail réside dans son ambition à comprendre – très concrètement – de quelle manière elles se mettent en place dans le temps long de la maladie. Pour cela, cette recherche s’est appuyée sur un dispositif d’enquête empirique, associant entretiens et observations ethnographiques [14] .

Trente-cinq entretiens semi-directifs [15]  ont été menés avec des personnes ayant été atteintes d’un cancer ainsi que huit entretiens exploratoires avec quelques professionnels et professionnelles [16] . Les enquêtés (des femmes et des hommes) étaient invités à nous raconter l’histoire de leur maladie de ses débuts jusqu’au jour de notre rencontre. L’objectif de ces entretiens était de rassembler des informations sur leurs trajectoires de maladie. Ils nous ont permis de documenter les conditions de leur diagnostic, les traitements reçus, leur vécu de la maladie, leur rapport à la médecine et à la santé, leurs relations avec les soignants et soignantes, les difficultés qu’ils/elles ont dû surmonter et les ressources et supports qu’ils/elles ont pu mobiliser pour faire face à cette épreuve.

Ces entretiens se sont déroulés entre juin 2013 et août 2016. Cette temporalité longue s’explique par les difficultés rencontrées pour recruter ces femmes et ces hommes. Cette difficulté tient tout d’abord aux spécificités de notre objet : parler de son cancer reste en effet difficile pour de nombreuses personnes. Lors des entretiens, les personnes enquêtées sont nombreuses à avoir exprimé leur difficulté à parler de cette expérience qu’elles ne souhaitaient pas toujours se remémorer. Elle tient aussi – étant donné notre problématique – à la nécessité de diversifier notre population d’enquête en termes d’appartenance sociale. En effet, si nous avons facilement pu rencontrer des femmes atteintes d’un cancer du sein et issues des classes moyennes et supérieures, rencontrer des hommes et des membres des classes populaires s’est avéré bien plus délicat, pour plusieurs raisons.

En premier lieu, notre stratégie initiale pour recruter les enquêtés a été de passer par le milieu associatif. Il n’est jamais évident pour un sociologue de recruter ses enquêtés, en particulier dans le domaine de la santé et concernant l’expérience d’une maladie telle que le cancer. Passer par des associations constitue donc une stratégie plutôt classique, puisqu’il s’agit d’un milieu assez facile à pénétrer pour le chercheur comparativement aux milieux médical ou hospitalier, pour lesquels des difficultés d’accès sont souvent rapportées (Darmon, 2005 ; Derbez, 2010).

Néanmoins, le public qui fréquente ces associations présente un profil bien particulier qui – compte tenu de notre questionnement – était problématique. Tout d’abord, seule une part infime des malades ont recours à l’appui du tissu associatif. Une étude de l’INCa montre que ce recours ne concerne que 6 % des personnes atteintes d’un cancer (INCa, 2014a). Ensuite, les enquêtes montrent que ces associations sont principalement fréquentées par des femmes issues des classes moyennes et supérieures (Barthélémy, 1994 ; Knobé, 2009 ; INCa, 2014a). Aussi n’est-il pas surprenant, dans la littérature sociologique consacrée au cancer, que de nombreux chercheurs observent un recrutement de leurs enquêtés plus en faveur des femmes, atteintes de cancers du sein et issues des classes moyennes et supérieures (Bataille, 2003 ; Bégot, 2010 ; Cohen, Legrand, 2011 ; Joël, Rubio, 2015). Afin de dépasser cet obstacle, il a donc fallu trouver d’autres espaces de recrutement.

Outre cette première difficulté, il convient également de souligner que les populations situées en haut de l’échelle sociale se prêtent plus facilement à l’exercice de l’entretien. Cet exercice s’accompagne d’une injonction au récit de soi qui ne convient pas à tous (Poliak, 2002) : il faut se raconter, exprimer ses émotions, son expérience face à un enquêteur que l’on ne connaît pas et qui n’est pas toujours issu du même univers social. Cela suppose d’entretenir un certain rapport à la parole que l’on trouve davantage dans les franges hautes de l’espace social. Il existe en effet des « dispositions sociales à l’autobiographie » et des « manières socialement définies » de parler de soi (ibid.). La durée moyenne des entretiens l’illustre très bien puisqu’elle s’élève à 65 minutes avec les enquêtés issus des classes moyennes et supérieures, contre 31 minutes avec ceux issus des classes populaires. Ces différences traduisent la « difficulté à parler de soi » (Brassart, Niewiadomski, 2008) des classes populaires qui parviennent plus difficilement à mettre en mots leurs maux (voir l’encadré ci-après).


Des entretiens pour accéder aux différents mondes sociaux ?La méthode de l’entretien ne permet donc pas d’accéder de la même manière à l’ensemble des mondes sociaux (Bégot, 2007) et diversifier les publics rencontrés dans le cadre de cette recherche a demandé un réel effort et un temps long. Au total, durant cette enquête, il a fallu mobiliser pas moins de sept espaces de recrutement afin de rassembler trente-cinq entretiens (deux groupes de parole et un comité de la Ligue contre le cancer, un Espace Ressource Cancer [ERC], deux associations locales et un terrain hospitalier). Cela a permis de rencontrer vingt-deux femmes et treize hommes, âgés de 25 à 70 ans. La plupart avaient un cancer des voies aérodigestives supérieures (VADS ; nombre = 14) ou du sein (n = 13) et étaient, médicalement parlant, en rémission (18) ou guéri (12). Concernant leurs origines sociales, cinq enquêtés étaient issus des classes supérieures (3 femmes et 2 hommes), quinze des classes moyennes (12 femmes et 3 hommes) et quinze des classes populaires (7 femmes et 8 hommes).



Parallèlement à ces entretiens, des observations ont été réalisées sur plusieurs terrains. Compte tenu de notre problématique, il semblait indispensable d’aller observer les pratiques effectives des acteurs, ainsi que les interactions entre les patients et patientes, les professionnels et professionnelles et les proches. L’observation directe permet en effet de s’assurer de la réalité des pratiques, de résister aux constructions discursives des acteurs lors des entretiens ; de restituer les logiques, la cohérence des comportements et le rapport au monde que chacun manifeste à travers ses pratiques (Arborio, Fournier, 2005). Cette vision de la « pratique » semblait d’autant plus nécessaire que nous nous intéressions aux parcours de personnes n’acceptant pas facilement l’exercice de l’entretien ou qui, mal à l’aise dans cet exercice, parlent difficilement d’elles.

Nous avons ainsi observé les réunions de deux groupes de parole organisés par la Ligue contre le cancer (n = 18). « Lieux d’écoute et de partage », ces groupes visent à « sortir de leur isolement les malades (et) leurs proches » [17] . Les séances mensuelles et gratuites durent entre 1 h 30 et 2 h. Animées par un psychologue, elles se déroulent dans un cadre extra-hospitalier.

Parallèlement, nous avons également intégré des terrains hospitaliers, ce qui n’est pas toujours évident pour le chercheur en sciences sociales. Ces terrains nous ont permis d’observer 355 consultations hospitalières, oncologiques et chirurgicales, dans le domaine de la sénologie [18]  (n = 93) et de la cancérologie des VADS (n = 262), avec sept médecins différents (3 oncologues et 4 chirurgiens) entre 2013 et 2017. Au fur et à mesure de ces observations, des liens de confiance et d’amitié se sont tissés avec les professionnels de santé de ce terrain. Le partage d’activités communes contribue en effet « à réduire la distance » et « à instaurer une relation de confiance » qui rend l’enquête possible (Arborio, Fournier, 2005 : 86). Cela nous a permis de poursuivre notre enquête en observant, à partir d’octobre 2014, des réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP). Ces réunions, hebdomadaires, rassemblent des médecins de différentes spécialités afin qu’ils discutent et décident collégialement des stratégies thérapeutiques à adopter pour leurs patients. Tous les nouveaux patients atteints d’un cancer et ceux présentant une rechute doivent en effet bénéficier d’un avis en RCP (HAS, 2014). Au total, nous avons pu observer trente-et-une réunions de ce type, au cours desquelles les dossiers de cinq cent dix patients ont été traités.

Ces observations nous ont permis de mieux appréhender l’univers de la cancérologie. De comprendre les termes, les parcours de soins, les pratiques et les problématiques d’une population diversifiée. Des consultations d’annonce, de mise en place et de suivi de traitement ont pu être observées. Nous avons ainsi pu prendre la mesure de la diversité des trajectoires de cancer. Lorsque nous avons commencé ce terrain, nous n’avions qu’une problématique aux contours flous. Le monde du cancer nous était étranger tout comme le milieu hospitalier. Si beaucoup de chercheurs choisissent leur sujet pour des raisons biographiques, ce n’était pas notre cas. L’enquête a donc nécessité une phase de familiarisation et de découverte du terrain et de ses enjeux.

Le chercheur n’est jamais complètement préparé à son terrain. La cancérologie n’est pas un objet ordinaire et il nous a souvent été demandé de motiver le choix de notre sujet et d’aborder la manière dont il nous a affectée. Nous avons souvent choisi d’éluder cette question tant elle nous semblait difficile. Il est vrai que la cancérologie est un terrain chargé d’affects, comme c’est souvent le cas dans le champ de la santé. Lors des entretiens, nous avons souvent été confrontée aux larmes de nos enquêtés. Nous avons également assisté à des moments et à des annonces difficiles. Travailler sur le cancer suppose de faire face aux angoisses et à la souffrance de l’autre. Le chercheur doit donc trouver un difficile équilibre entre posture scientifique et gestion de sa charge émotionnelle. Dans ce contexte, nous avons trouvé particulièrement difficile d’assumer la prise de notes systématique face à la gravité de ce qui nous était livré. D’autre part, s’intéresser aux malades c’était aussi forcément s’intéresser aux soignants qui se sont, eux aussi, dévoilés dans des moments de doute et de fragilité, dans des moments de colère, d’agacement, d’impuissance, voire de découragement. Dès lors, nous avons parfois été amenée à ressentir des conflits de loyauté envers les communautés étudiées. Nous avons souvent eu le sentiment de ne pas être à notre place, ressenti la peur d’instrumentaliser le malheur des enquêtés au profit de notre enquête et de trahir la confiance qu’ils nous avaient accordée. Ce dilemme n’a jamais été complètement résolu. Nous espérons cependant que ce travail permettra de rendre justice à leurs témoignages et nous les remercions chaleureusement pour ce qu’ils ont accepté de nous dévoiler.




Plan de l’ouvrage

Cette étude va donc s’attacher à montrer de quelle façon s’agencent et se construisent les inégalités au fil de la trajectoire de maladie, à chaque « temps du cancer » (Ménoret, 1997).

Pour cela, une première partie (Devenir malade. Le processus diagnostique) s’intéresse aux modalités et aux temporalités d’entrée dans la maladie. Il y est question du « processus diagnostique » et du phénomène de « retard au diagnostic » observé dans les franges basses de l’espace social.

Une seconde partie (Le temps des traitements) aborde plus spécifiquement la période de la prise en charge. Il y est question du choix des traitements et des « modes d’agir ensemble » entre médecins et patients (Membrado, 2014).

Pour terminer, une dernière partie (Sortir, s’en sortir ?) se penche sur la phase de rétablissement et traite des significations sociales de la guérison.

Un dernier chapitre (Les oubliés du cancer) aborde enfin – avec un regard plus transverse – la question des différences de visibilité publique entre les localisations cancéreuses. Il montre qu’il existe une hiérarchie des cancers dans l’espace public et interroge ses conséquences dans l’allocation des ressources et la définition des politiques publiques.









                            Notes du chapitre
                        

[1] ↑ Entre 1980 et 2010, le nombre de nouveaux cas estimés est passé de 170 000 à 382 000 (Binder-Foucard et al., 2013 ; Defossez et al., 2019). Les taux d’incidence estimés (TSM / standardisé monde) pour 100 000 personnes sont, quant à eux, passés de 283,5 pour 100 000 hommes et 176,4 pour 100 femmes en 1980 à 330,2 pour 100 000 hommes et 274 pour 100 000 femmes en 2018 (INCa, 2016 ; Defossez et al., 2019).

[2] ↑ L’Institut national du cancer (l’INCa), 7 cancéropôles et 18 centres de lutte contre le cancer (CLCC).

[3] ↑ Cette recherche a été financée par une subvention de la région Nord-Pas-de-Calais.

[4] ↑ Cet avantage féminin doit cependant être nuancé : les écarts observés entre les hommes et les femmes sont en voie de réduction et cette tendance n’est « pas universelle » (Hunt, Macintyre, 2000 : 373). L’effet du sexe sur la santé peut « s’exprimer de façon différentielle selon les maladies considérées » (Gelly, 2016 : 148). Les femmes sont, par exemple, particulièrement exposées aux maladies cardiovasculaires pour lesquelles elles sont, en outre, moins bien prises en charge que les hommes (Salle, Vidal, 2017).

[5] ↑ Il s’agit d’un risque relatif théorique comparant la personne ayant le plus faible niveau d’études dans la population à la personne ayant le niveau le plus élevé. Un IRI supérieur à 1 signifie que le risque de mortalité augmente lorsque la situation sociale relative diminue. Plus l’indice est élevé, plus les inégalités sociales au sein de la population sont importantes (Menvielle et al., 2007).

[6] ↑ Il serait sans aucun doute également intéressant de se pencher sur les effets de l’origine ethnique, réelle ou supposée, puisqu’un ensemble d’études a pu montrer qu’ils impactent fortement les trajectoires de santé (Carde, 2007 ; Prud’homme, 2016 ; Cognet, 2017). Cependant l’immense majorité de nos enquêtés appartenant au groupe majoritaire des « blancs » (Moujoud, Falquet, 2010), nos données ne nous permettent pas d’interroger cet aspect des inégalités sociales de santé.

[7] ↑ Cela explique pourquoi certaines données mobilisées dans cet ouvrage peuvent sembler anciennes. Lorsque c’est le cas c’est qu’il s’agit – à notre connaissance – des dernières données produites sur la question.

[8] ↑ Le gouvernement en place en 1995 disposait, par exemple, de quatre ministres et secrétaires d’État chargés de lutter contre l’exclusion.

[9] ↑ Cette notion de gradient sanitaire renvoie au fait que chaque catégorie sociale a un meilleur état de santé que celle située juste en dessous et ainsi de suite.

[10] ↑ Nous avons opté pour une définition de la catégorie socioprofessionnelle du couple établie sur la profession la plus élevée au sein du couple. Pour les personnes retraitées ou au chômage, nous avons pris en compte le dernier emploi occupé.

[11] ↑ Cette nomenclature a remplacé la nomenclature des catégories socioprofessionnelles (CSP) en 1982 (Desrosières, Thévenot, 2002) et a été révisée en 2003. Elle classe les individus en fonction de leur profession (ou leur ancienne profession), de leur position hiérarchique et de leur statut (salarié ou non). Elle comporte trois niveaux d’agrégation : les groupes socioprofessionnels (8 postes), les catégories socioprofessionnelles (24 et 42 postes) et les professions proprement dites (486 postes).

[12] ↑ C’est-à-dire les six groupes professionnels suivants : agriculteurs exploitants ; artisans, commerçants et chefs d’entreprise ; cadres et professions intellectuelles supérieures ; professions intermédiaires ; employés ; ouvriers.

[13] ↑ La disparité interne est également forte au sein du monde agricole. Si une partie partage des caractéristiques communes avec les ouvriers et les employés (de niveau de vie, de qualification ou encore de conditions de logement), beaucoup présentent une proximité plus grande avec les professions intermédiaires, les cadres ou les chefs d’entreprise (Siblot et al., 2015 : 46).

[14] ↑ Cette enquête a été menée dans les Hauts-de-France. Cette région présente un état sanitaire et social dégradé comparativement au reste de la France métropolitaine avec une surmortalité importante, en grande partie liée au cancer qui y constitue plus encore qu’ailleurs un véritable fléau (Aïach, 2004).

[15] ↑ L’entretien semi-directif porte sur des thèmes préalablement identifiés par l’enquêteur et consignés dans un guide d’entretien.

[16] ↑ Ces entretiens visaient à nous familiariser avec l’univers enquêté. Ils ont été menés avec un chirurgien et une chirurgienne, une oncologue, un onco-psychologue, une infirmière, une coordinatrice d’Espace Ressource Cancer et un président et une présidente d’associations de malades.

[17] ↑ Source : www.ligue-cancer.net.

[18] ↑ La sénologie est le domaine de prise en charge des cancers du sein.





        Première partie. Devenir malade. Le processus diagnostique


Présentation




Cette première partie s’intéresse à l’entrée dans la maladie et porte sur la phase diagnostique. On considère généralement que cette période est charnière dans la production des inégalités puisque des études montrent que les personnes issues de milieux modestes tendant à être diagnostiquées plus tardivement que les autres. Nous verrons ainsi que le processus diagnostique est une opération de qualification dont les modalités et les temporalités varient fortement selon le profil sociologique des patients.

Le premier chapitre traite du « délai-patient », soit du temps écoulé entre l’apparition du premier symptôme et la première consultation médicale, tandis que le second aborde le « délai médical » qui correspond au temps écoulé entre le premier recours médical, le diagnostic et le début des traitements. Chacune de ces étapes peut-être plus ou moins longue. Si la première est avant tout liée au repérage de ce qui va constituer un symptôme – certaines personnes s’alertant très rapidement face à des dysfonctionnements mineurs, quand d’autres banalisent des dysfonctionnements majeurs – la seconde dépend quant à elle du système de soins, de la coordination entre les professionnels et des compétences médicales qui produisent parfois des situations d’errance diagnostique.

Au total, ces deux chapitres explorent les itinéraires diagnostiques des enquêtés afin d’identifier les mécanismes qui permettent d’expliquer les différentes temporalités diagnostiques observées.






1. Une entrée dans la maladie socialement façonnée



La maladie ne se manifeste pas de la même manière pour tout le monde. Il y a de nombreuses façons d’amorcer une trajectoire de cancer et celles-ci sont – comme nous allons le voir – socialement situées. Dans la littérature de santé publique et d’épidémiologie, la période diagnostique est souvent perçue comme charnière dans la production des inégalités. Des études ont pu montrer que les personnes situées en bas de la hiérarchie sociale sont souvent diagnostiquées tardivement (Merletti et al., 2011). Or, plus le diagnostic est tardif, moins les chances de survie sont importantes [1]  (Woods et al., 2005). Aussi, quand il s’agit d’expliquer les inégalités sociales de survie observées, il s’agit d’un facteur souvent cité (Auvinen et al., 1997 ; Herbert et al., 2002 ; Woods et al., 2005 ; Duport et al., 2006 ; Menvielle et al., 2008).
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