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coordonnée par Céline Paganelli et Viviane Clavier. Cette série prend place dans la
collection « Ingénierie de la santé et société » proposée par Bruno Salgues. Chaque
ouvrage fait ’objet d’un projet éditorial spécifique pensé en étroite collaboration avec
les directeurs et directrices d’ouvrages.
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en information-communication dans le champ de la santé. Il est le résultat d’un appel
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Introduction

La question de la confiance est cruciale dans le domaine de la santé. D’abord,
parce que la santé est révélatrice d’enjeux particulierement forts, que ce soit au
niveau sociétal, réglementaire, institutionnel, ou a titre individuel. Ensuite parce que
les fronti¢res entre informations spécialisées et validées par des instances légitimes
que sont les institutions ou professionnels du secteur, et informations non validées
sont devenues perméables. Enfin parce qu’elle apparait comme centrale au sein méme
des relations entre acteurs du domaine, qu’ils soient professionnels, patients, pouvoirs
publics, entreprises ou organismes de santé. La question de la confiance est d’ailleurs
le plus souvent traitée du point de vue de la relation entre les patients et les pro-
fessionnels de santé ou entre les usagers et leur systéme de santé [JAU 03, SAO 09].

Dans cet ouvrage, nous proposons d’aborder la confiance du point de vue des
phénomenes d’information et de communication qui sont & 1’ceuvre dans le secteur
de la santé, et de nous intéresser au processus de construction de la 1égitimité des
informations de santé.

Les formes de production, d’éditorialisation et de médiation des informations
spécialisées dans le domaine médical ont connu un grand nombre de mutations ces
derniéres années, sous 1’influence notamment des technologies de 1’information et
de la communication. Ces évolutions ont touché le secteur de 1I’information de santé,
considérée ici comme une information a destination du grand public, spécialement
par le développement des forums de discussion et de sites internet & vocation géné-
raliste et le plus souvent issus d’acteurs privés. L’information médicale spécialisée,
elle, relevant du champ de I’information professionnelle et destinée aux acteurs du
secteur (professionnels de santé notamment) a également subi de profondes mutations.
Traditionnellement produite par le secteur public ou les éditeurs spécialisés, elle a vu
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se multiplier les instances de production : laboratoires pharmaceutiques, associations
de patients, médecins, etc. ; les circuits de validation de I’information, lorsqu’ils existent,
se sont également diversifiés.

Ces mutations accompagnent d’autres évolutions dans le domaine médical. Le
développement de I’Internet médical, la mise en place du dossier patient, la télé-
médecine conduisent a réinterroger la question de la confiance dans le champ de la
santé, que ce soit dans les relations entre acteurs, par rapport aux informations trouvées
sur Internet, aux informations diffusées par les institutions ou obtenues aupres des
professionnels, ou dans les relations qui se nouent avec les dispositifs info-commu-
nicationnels, et notamment les systémes d’information médicaux. Enfin, les discours
portant sur la responsabilisation du patient, qu’ils émanent des pouvoirs publics ou des
institutions de santé, aménent a envisager ce mouvement en interrogeant les notions
qui lui sont associées comme 1’autonomie, la compréhension, la participation ou encore
la confiance.

Le Trésor de la langue frangaise définit la confiance comme la « croyance spontanée
ou acquise en la valeur morale, affective, professionnelle... d’une autre personne ».
La philosophe Michela Marzano précise que la confiance renvoie a 1’idée que 1’on
peut se fier a quelqu’un ou quelque chose. Elle écrit notamment « le verbe confier
(du latin confidere : cum, avec et fidere, fier) signifie, en effet, qu’on remet quelque
chose de précieux a quelqu’un, en se fiant a lui et en s’abandonnant ainsi a sa bienveil-
lance et & sa bonne foi » [MAR 10]. Ainsi, ’on accorde sa confiance a une personne
ou un dispositif que 1’on considére fiable en fonction de critéres qui nous sont propres.
La confiance renvoie également a un sentiment de sécurité ; un « climat de confiance »
évoquant une situation qui apparait comme rassurante. Dans la présentation de 1'un
des numéros de Réseaux paru en 2001 sur la confiance, Louis Quéré s’intéresse a
d’autres aspects de celle-ci, telle la confiance interorganisationnelle évoquée par
Edward Lorenz et les conditions qui la favorisent.

Nous relions ici confiance et 1égitimité en proposant de s’interroger sur la maniére
dont se construit la 1égitimité de I’information au sein notamment des dispositifs info-
communicationnels dans le champ de la santé. L’expérience de certification des sites
d’information de santé par la fondation Health On the Net (HON), accréditée par la
Haute autorité de santé¢ (HAS), constitue un exemple de légitimation de 1’information
de santé destinée a donner des garanties de fiabilité, et donc de confiance, aux inter-
nautes. Cependant, les critéres classiques d’évaluation par les pairs telle qu’elle se
pratique dans le cadre de 1’activité scientifique de publication ne peuvent s’appliquer
dans un contexte de diffusion massive de I’information médicale, les professionnels de
santé ne pouvant répondre a autant de sollicitations. La validation du contenu faisant
défaut [REN 09], la 1égitimité s’exerce sur le terrain de la qualité de I’information, la
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certification ou la labellisation étant identifiable par un logo dit « de qualité ». Dans ce
contexte, la légitimité que confére 1’attribution d’un logo de qualité apparait surtout
comme un gage de crédibilité pour les éditeurs de sites, qui ne se traduit pas forcé-
ment par un taux de fréquentation plus élevé. Se pose ainsi la question des critéres
retenus par les internautes pour accorder leur confiance a des sites d’information de
santé, ainsi que la question des différentes formes de certification mises en place par
les producteurs de services d’information de santé.

La sociologie a mis en évidence la crise de confiance qui a affecté la médecine et
son incidence sur les territoires professionnels [AIA 94, BRO 94] ; une érosion ou
un déclin du pouvoir médical conduisant a une perte d’influence des médecins sur
les décisions de politique publique [HAS 99], une modification des relations entre les
médecins et les patients en raison de I’accés généralisé a I’information sur le web, une
juridiciarisation de la médecine [LAN 04] et finalement, le développement de pratiques
d’automédication [FAI 12]. Cette perte de confiance a des conséquences diverses sur
les pratiques informationnelles des patients et des professionnels de santé eux-mémes
qu’il convient d’étudier finement. Sont interrogées ici les motivations qui conduisent
les acteurs en situation de défiance a recourir a I’information.

Le présent ouvrage se compose de 12 chapitres, autant de réflexions théoriques,
d’études de cas ou de retours d’expérience qui envisagent la confiance et le processus
de légitimation de I’information et communication dans le champ de la santé. Dans ces
chapitres, la question est abordée soit en contexte professionnel, au sein d’institu-
tions, d’entreprises, d’organismes de soin ou la confiance est le plus souvent envisagée
en lien avec les dispositifs info-communicationnels internes, les politiques de santé
publique, les acteurs du champ de la santé ; soit dans une approche individuelle ou la
confiance est généralement abordée dans le cadre des relations entre les citoyens et
les pouvoirs publics ou les professions médicales.

Quatre des douze chapitres proposés dans cet ouvrage situent leurs investigations
en contexte personnel et familial. La confiance est envisagée notamment lorsque les
citoyens sont amenés a s’informer pour prendre une décision en lien avec leur santé
ou celle de leurs proches.

La vaccination est abordée dans les chapitres 1, 2 et 3. D’abord par Myléne Costes
qui s’interroge sur les sources d’information auxquelles les parents ont recours pour
la vaccination de leurs enfants ; ensuite par Maryline Vivion qui traite de 1’hésitation
a la vaccination des jeunes parents, considérant cette approche comme favorisant le
développement d’un habitus informationnel permettant d’appréhender une quantité
importante d’informations contradictoires sur le sujet ; enfin par Eve Dubé et Domi-
nique Gagnon qui abordent plus spécifiquement 1’impact des sources d’information
sur la prise de décision en cas de vaccination.
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Le chapitre 4, rédigé par Clément et Denis Dussarps s’intéresse aux pratiques info-
communicationnelles des parents d’enfants autistes sur le web.

Huit des douze chapitres du présent ouvrage envisagent la question de la confiance
en contexte professionnel et organisationnel.

L’étude présentée dans le chapitre 5, rédigé par Anna Lezon-Riviére et Madjid
Thadjadéne, s’inscrit au sein de ’armée francaise et analyse les relations entre confiance
et pratiques informationnelles des convoyeurs de 1’air en situation d’urgence.

Les chapitres 6 et 7 s’intéressent a la confiance au prisme des politiques de santé
publique et de communication en santé. Dans le chapitre 6, Omrane Dorsaf et Pierre
Mignot évoquent les pratiques info-communicationnelles en ligne face a la crise de
confiance dans la prévention du cancer du sein. Nathalie Verdier, dans le chapitre 7,
analyse, a travers le cas de la musicothérapie, le role de ’activité informationnelle
dans le processus de formation de la confiance entre acteurs autour d’une pratique
de soins peu reconnue sur la scéne des politiques publiques et dans le systéeme de
santé frangais.

Les chapitres 8 et 9 abordent la confiance entre les acteurs du champ de la santé.
Pamela Baillette et Michel Mannarini, dans le chapitre 8, s’intéressent aux interrelations
entre les acteurs impliqués dans les processus de soins et de traitement de I’infor-
mation en milieu hospitalier et s’interrogent plus spécifiquement sur le réle joué en
la matiére par la médecine interne en charge de la coordination et de I’intégration des
soins. Le chapitre 9 est I’occasion pour son auteur, Aurélia Dumas, de questionner
les obstacles a I’instauration d’une relation de confiance au sein d’un service de santé
au travail.

La santé connectée est 1’objet du chapitre 10, rédigé par Adrian Staii. L’auteur
s’intéresse aux dispositifs, aux usages qui en sont faits et aux enjeux politiques et
sociétaux qu’ils révelent.

Enfin, les chapitres 11 et 12 proposent une réflexion sur la confiance en lien avec
les dispositifs info-communicationnels. Géraldine Goulinet-Fité, dans le chapitre 11,
analyse le co-usage d’un dispositif info-communicationnel entre patients agés, aidants
proches et soignants centré sur les fonctions d’aide, de soutien et d’accompagnement
inhérent au « prendre soin » a domicile, alors que Roxana Ologeanu et David Morquin
étudient, dans le chapitre 12, la place du dossier patient informatisé dans les pratiques
des médecins et montrent notamment les difficultés pour organiser I’information con-
tenue dans le DPI en regard du nombre trés important d’acteurs et de leur diversité.
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