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« ...Leur presomption, leur
pedantisme est notre ceuvre: ils
mentiraient moins si nous n‘avions
pas si peur desouffrir. »

Marguerite YOURCENAR




« iInformation loyale, claire et appropriee »



REPRESENTATIONS SOCIALES

Grande peur sociale.

Dimension de fleau.

Exclusion sociale.

Sans lien avec la « vie normale. »
Interventionnisme de |la santé publique.



Cancer

Au-dela du mot, le substantif:

« Assimilé a une malédiction — pensée magico
religieuse

« Charge symbolique des mots’

 « Le mot aux contours bien arrétes, le mot brutal,
qui emmagasine ce qu’il y a de stable, de commun
et par conséquent d’'impersonnel... »?2

'Lacan, le temps de conclure;
2 Bergson, DI de la conscience



Autres grandes peurs sociales

La peste

La guerre

La tuberculose
La grippe?

S

Le cancer est une peur

sociale en cela qu'elle est i - 2%
« collective » A o A G )
tabou « longue maladie » & i |
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Savoir nalf — sens commun

Enquéte Ipsos pour 'INCa’
— Association: cancer — peur 7.8
— Association: cancer — angoisse 7.6
— Association: cancer — mort 7.3

/10

Culpabilisation liee au caractere auto-inflige.
Pensée magico-religieuse.

Mefiance sur I'intégrité et doute sur les
capacites.

11000 personnes, 6 et 7 Dec 2006



Vécu comme un fléau

* Vocabulaire épidemiologique detourne
« Question de santé publique mais...
* VVocabulaire emprunté au langage militaire
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Cancer du sein : la guerre préventive ¢gst

declaree

La campagne “Octobre rose” me{l'accent sur le depistage

Ce mois d’'octobre, la tendance sera au rose, comme
la campagne Octobre roge_gui f&te cetie année sa
quinzieéme edition. Afin ¢e lutier qonire le cancer du
sein, le cancer qui cause le plus de déceés chez les
femmes, le ministére de la Santé a mis en place une
campagne de sensibilisation ceniree sur le depisiage
organise. Intégralement pris en charge par la securite
sociale, celui-ci conceme les femmes de 50 a 74 ans,
qui recoivent automatiquement tous les deux ans une
invitation & se rendre chez un radio-logue faisant
partie du programme.

Au-dela de 50 ans, effectuer un dépistage est oxt?
essentiel. Car si le nombre de cance;rs-du sein
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Les représentations de |la maladies sont
complexes et en partie idiosyncrasiques

Théories archétypique
Recyclage de théories médicales obsoletes

Théorie de I’"homme dénaturé: ’homme malade de son
style de vie

culture

Contingence Savoir profane
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Une maladie ontologique

Ontogenese distincte de la maladie : ne rattache pas les
phénomeénes pathologiques aux phénomenes réguliers de la vie.
S’oppose a la théorie physiologique

(C. Bernard): ex, diabete: exces de sucre dans le sang: exces d’'un
phénomeéne physiologique.

Cancer : sans lien avec la physiologie: maladie hors norme. Crabe.

Conception fausse scientifiqguement mais persistant dans

I'imaginaire collectif. y



Une maladie qui maintient les malades
a I'ecart de la societe

« Stigma (identification négative): Isolement...

« Culpabilisation lie au caractere auto-inflige de la
maladie dans un grand nombre de cas:

« Détournement : « Maladie — punition »
« Meéfiance sur lI'intégrité et doute sur les capacites.

* Exception: enfants atteints de cancers, vecus
comme victimes d’injustices et assures d'une plus
grande solidarité.
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 La confusion vient de I'assimilation du
pathologique a 'anormal.’-2

* Le role premier de I'hOpital a ete de préeserver
a population saine.?

* L'hopital s'est fondé en grande partie sur
‘exclusion sociale.?
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Stase du temps

* Anomie temporelle

e Perte d'auto-projection dans le futur (en tant
gue norme sociologique)



Les représentations sont complexes et idiosyncratiques

théories archétypales

Recyclage des théories médicales
Théorie de «I'homme dénaturé»
Culture

Contingence .
& Savoir profane




sprofanes

PUBLIC PATIENT

La maladie comme sation,|théorie d'attribution

Contréle du ¢ tement de la population



Cancer du poumon et tabagisme

* Expérience de stigmatisation (percue et
intériorisée),

* I[mpact du tabagisme présent et passe,

e Coping (Faire face)

Hamann HA et al. Pyscho oncol, 2014



Table |. Participant characteristics

. . . . Interview Focus group
entretiens semi directifs
(n=42) (n=123)
Characteristics n (%) n (%)
Sex
Male 20 (48) 12 (52)
Female 22 (52) Il (48)
Education
I Ith grade or less 7 (17 I (4)
High school graduate or GED 9 (21) 5(22)
Some mllege 10 (29 7 (30)
College graduate B(I9 6 (26)
Post graduate traning B(19) 4 (17
Marital stotus
Mamed/partnered 29 (69) 18 (78)
Divoreed 7 (17 3(13)
Widowed 2(5) I (4)
Single, never mammied 4 (10 I (4)
Roce
White 27 (69 16 (70)
Black/AA 12 (29) 522
Al or Alaga Native 1 () 0 (0)
Asan or Pl 2 {5) 2(9)

Hamann HA et al. Pyscho oncol, 2014



La fréquence élevée de la
stigmatisation explique les
conséquences d'une
mauvaise adaptation

Hamann HA et al. Pyscho oncol, 2014

- Liiimmhm
" Inteeestin scvocacy! helping other

»  Increasad invalvement in treatment







Assessment of guilt and shame in
patients with non-small-

cell lung cancer compared with patients
with breast and prostate cancer.

Behaviour related versus behaviour
unrelated

Mean score
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LoConte N, Clin Lung Cancer, 2008



SaVOi r p rOfa ne General Public

Questioned 2200

Not returned
(n=571)

Answered 1629

Not returned in time

- No consent
Incomplete
(n =160)
ki

I Eligible i 1469 |

Mazieres J, Pujol JL, Kalampalikis N, JTO 2012§




Croyances au sur les Psychology
causes du cancer du -
poumon (%)

Heredity

lonizing radiations

Food

Air pollution

Passive smoking

Occupational exposure (farming)
Occupational exposure (industry)

Tobacco
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Mazieres J, Pujol JL, Kalampalikis N, JTO 2012§



Assessing the gravity of
five cancers. Answers to
the question: “On a
scale of 0—-10, how
would you rate the
seriousness of these
cancers?”

o 2 a 6 8 10

Any stage Early stage

Breast Pmstate Coic-rectal Lung Pancreas

q’°°

Mazieres J, Pujol JL, Kalampalikis N, JTO 2015
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Une question anthropologique

e distorsion entre sickness et illness

e distorsion entre le discours médical et
I'expérience vécue

e dialectique entre le passé et I'expérience
présente

— savoir collectif (savoir profane)
— voie idiosyncrasique



Genese des représentations

* Possible en I'absence de sens
— Schemes organisateurs
— Division de la réalité objective
— Polarité de l'interprétation collective
— Vise a un retour a I'équilibre collectif
— Attribut — stéréotype — stigmate



« ...vous savez, c'est comme s'il y avait deux parties
en moi...: je crois d'ailleurs que c'est pour ¢ca que
je ne veux pas m'occuper de tout ¢a .»

« ...la concentration de soi sur soi, la dictature de soi
méme... »

« le moment ou mon corps a divorcé d’avec mon
esprit ...»



La fonction du discours soignhant

Il ordonne les faits (fonction de tri, normalisation).
Il tend naturellement a la généralisation du savoir.
LU'objet du discours est la maladie.

Comme tout discours il est objectivant et fait
disparaitre son auteur.

C’est un discours autoritaire...



Pourquoi le discours médical ne peut-il satisfaire a tout?

1. Une partie de la demande originelle du patient reste

hors du discours médical:

— Le discours meédical en objectivant scientifiquement la maladie
dé-subjective 'expérience du malade,

— Notion de clivage,
— Une partie de la demande est non médicalisable

2. Le discours en cancérologie s’affaiblit avec les échecs:
— Restauration de I'autonomie de la demande



Comment les préconceptions et le
discours médical interagissent ils?
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How Preconceptions About Lung Cancer Treatment Interact
With Medical Discourse for Patients Who Accept
Chemotherapy?

Jean-Louis Pujo]' | Jean-Pierre Meérel | Caroline Roth

Thorack Oncology, Montpellier Acade mic

Hospital, Montpellier, France Abstract

Correspondence Objective Chemotherapy is widely prescribed for lung cancer with palliation as primary end
AE @t Lo, Pujod, Thobschs Ccolgy paint, This study aimed at determining how precanceptions about lung cancer and its treatment
rontpellior Academic Hostplal, Avenue du ; _ : : :

Doyen Giraud, Montpellier 34295, France interact with medical discourse into acceptance of chemotherapy.

Email jl-pujsl@chu-montpelier.fr Methods Twenty-three purposively selected patients who recently accepted chemaotherapy

were invited to participate in this survey consisting of semi-structured In-depth interviews.
Grounded theory was applied to investigate participants' perceptions of the context that have
surrounded their declsion to undergo chemotherapy.

Results Major drivers of social representation of illness were linked with stigma. Participants
Also evoked the disoase itself as a stercotype representation of incurable disease, Significant
others' experiences were major components of participants' knowledge of chemothe rapy.
Searching for information regarding lung cancer actively confronted participants with the disease
and its prognosis. Howewver, the searching process was self-limited because of the poor prognosis
of the disease, insofar as complete information would bhave precluded from any hope. We
therefore identified 3 domains that provide insights into the participant's views and attitude

toward chemotherapy: (i) synthesizing preconceptions of disease and chemotherapy with



Synthesizing preconceptions
of disease and chemotherapy
with personal medical case

Slowly constructing
complex knowledge of the
cancer and treatment

Accepting chemotherapy as a
surrogate for acknowledging
incurable disease

Social illness representation

« Anthropomorphic representation
« Social metaphor of patient as a
"fighter"

« Internalized stigma

« Felt stigma

Significant others' experience
about cancer

Knowledge of the disease

+Seeking from information resources
+ Perceived doctor's explanation

Appropriation and expression
of personal experiences

* Expressing thoughts
* Mixing personal current experience
with significant others' past experiences

Traumatic experience

« Cancer diagnosis as a traumatic-induced
experience

» Avoidance strategies

« Reduction of autonomy
with increased burden of symptoms

Emergence of existential questioning



Le temps est 'opérateur critique

Avenir fin ou avenir finalité?

- Exister n’est pas simplement vivre.

- Exister c’est ex-sistere (se tenir hors de soi).

- la vérité du sujet c'est la conscience du temps.
- Seul le langage peut I'assurer de cette vérité.



« « C’est une prétention
sinquliere de la médecine
moderne que de vouloir dicter
ses devoirs a la conscience de
chacun.»

Antonin Artaud, L'ombilic des
limbes, 1956




