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OIS grands decoupages de la realite
JotTIcomprendre les acteurs sociaux

qui explique le comportements
e aux échelles d’observation

1alyser les pre es des acteurs non comme
noment mais comme un itinéraire

ique dans le temps et dans I'espace a
1elle micro et meso sociale

s Montrer la place de I'imaginaire et du sens
dans les situations au quotidien




1ema des echelles

Mode de vie, Style de vie
Appartenances sociales
Cycle de vie

Organisations, marché, Etat
groupes de pressions

Interactions

Mise en scene, normes, codes
Pratiques et objets marqueurs de
passage et d’appartenance dans le
- cycle de vie

Itinéraire

Individu

@iologigue | Cellule



Echelle macro sociale

Ce que l'on voit a une
échelle disparait a une
autre échelle

Echelle meso sociale

L’acteur apparait ou disparait
en fonction des échelles

Echelle micro sociale



santhropologie, une methode
giobservation situationnelle

rie sert a comprendre ce qui
sions des acteurs en société

schelle micro-sociales et
oso-sociales sur:

es pratiques des individus et des groupes, plus que
sur les motivations et donc sur ce qu’ils font
cellement sous contrainte dans une situation

onnee

= | es normes et les codes sociaux qui influencent les
individus

= [es objets matériels qui sont nécessaire aux
pratiques du quotidien

= Les imaginaires qui donnent du sens aux pratiques



aparticularite des methodes
qualitatives

e des méthodes expérimentales et

méthodes de recherche

ive ent pas avec des hypotheses et
roblématiqt

s ne cherchent pas a vérifier une question ou
ypothese mais a découvrir comment se pose

robleme du genre :

nment les malades découvrent qu’ils sont malades

nment fonctionnent les relations sociales entre les
acteurs du systeme de santé

= Qu’est-ce qui fait qu'un malade ne suit pas les traitements
= Pourquoi les médecins n’ont pas le méme diagnostique
= Etc.




gonsequences epistemologiques

>rande différence avec les sciences
et quantitatives est que les enquétes
que le chercheur ne maitrise rien.

orrélations mais comment jouent
acteurs et sous quelles contraintes ils agissent.

plication vient de "analyse du poids des
aintes et des marges de manceuvre que maitrisent
les acteurs.

st ce qui explique 'écart entre ce que les acteurs disent,

pensent et font.

= La genéralisation porte sur la diversité de I"occurrence
des pratiques ou sur des mécanismes humains comme
les rapports de pouvoir ou les processus de décision et
non sur la quantification qui peut se faire apres




Jes techniques de recueil de
llinformation in vivo

mi-directif qui distingue les
ésentations et qui s’appuie
jets utilisés par les acteurs

-~

servation in sit 1s le laboratoire, le service,

o ou le film
istoires de vie centrée

- B Les animations de groupe associées a des tests
projectifs, des questions associatives et rationnelles

m Internet sous forme de forum



rechelle cro-sociale, la methode des
fineraires : la quete therapeutique

Pratiques
Représentations

- h



£3 [APES DE LA DECOUVERTE, DE LA
REGONNAISSANCE ET DE LA PRISE EN

ARGE DE LA DMLA

ation des troubles visuels comme signes d’alerte et
ete thérapeutique

£
ce

ne réponse médicale aux troubles visuels

érape
ce du d1agnost1c it ou
u de I"'annonce : marquer le 1 age vers un nouveau statut
pe : Le systéme de prise en charge de la basse vision
ien
scation fonctionnelle

ucation a la vie quotidienne et aux déplacements
ien psychologique
> en charge institutionnelle du handicap par la Cotorep




_ Premiere etape
yaentification des troubles visuels comme signes
AENeTIe par le patient et declencheurs de la quete
therapeutique

bart de « la quéte thérapeutique » est
1€ 1 parition de troubles visuels

els : apparition de taches, déformations,
se d’acuité, genes liées a la luminosité.

A U

roubles jouent le role de signes d’alerte face a
symptomes physiques inconnus et génants.

= Methode : on demande au patient par quels signes il
a été alerté. On part donc de la sémiologie
spontanée du patient. On ne cherche pas a savoir si

c’est scientifique ou non




nscription dans un passe
nedical plus ou moins lourd :

s personnes, la DMLA est une
ience de la maladie

r d’autres, la DMLA n’est qu'un épisode
e longue histoire médicale

| la forme de DMLA (rapide ou évolutive),
ute d’acuité peut étre brutale ou la
1lté visuelle plus progressive.



-~ Deuxieme etape
Fecherche d'une reponse medicale aux
qoubles visuels, la quete therapeutique

e étape d’identification de troubles comme
onnes vont chercher a entrer en contact avec
1ent de la consultation jouant pour certains
ée dans le systeme de prise en

édical, le
1 rOle de marqueur de
oe médicale. Vers :

a consultation d'un ophtalmologue en exercice libéral
it connu comme médecin traitant,

t recommandé par I'entourage familial ou amical, soit médecin
puté dans le quartier.

patients sont ensuite orientés par I'ophtalmologue vers un service

cabinet d’ophtalmologues spécialistes de la DMLA, ou service
hospitalier) qui dispose de 1'équipement nécessaire pour faire une
angiographie (nécessaire a I’'obtention d'un état des lieux précis de
I"affection de la macula)

=@ Soit, la consultation au sein d'un service d’ophtalmologie
hospitalier



a logique de quete
d'information

ette étape du parcours médical est
ique de quete, d'un diagnostic

ur leur affection, sur les recours
et les moyens de gérer ces

is, d'informati
apeutiques exist
bles visuels au quo

tains peuvent entreprendre une démarche d’information au

t de la DMLA et de1état de la recherche aupresde =
ourage, et a travers les médias (télévision, presse spécialisée).
e moment de l'itinéraire médical, I'association (notamment
nlaAl France) peut étre un des moyens de s’'informer sur la

= Cette logique de quéte conduit a deux grandes pratiques
des personnes atteintes de DMLA :

= Un « nomadisme médical » : multiplier les consultations dans
une dynamique de quéte du « bon médecin »

m Une fidélité a son médecin



sgnnonce du diagnostic : le jeu
de la clarte et du flou

es objectifs respectifs des patients et des
dont I'enjeu est la clarté de

A ts sont d )
ertitude (« Jaic
sdecin tente de mini
ystic.

e dans le flou, et le malade a le sentiment qu’on ne lui dit
la vérité

souhaite pas « affoler » le patient (« Je n’ai pas peur de dire le
stic, j'essaye de le dire avec délicatesse et mesure »).

ne situation de quéte de clarté
, combien de temps ¢a dure ? »).

iser le risque d’erreur de

Pa

Il.-



Wwencontre de deux logiques

'impression aue les ophtalmologues
vien la maladie

5 ont I'impression que certains
entendre ou comprendre les
nnent.

loxalement, chacun affirme ciue ’autre n’est pas
u ne souhaite pas entendre les explications.

nsion est due a la différence de point de vue :
praticiens s’attachent a I'évaluation des capacités visuelles
e plan physiologique

patients s’attachent a la vision dans ses aspects pratiques et
dans ses conséquences dans la vie quotidienne.



Srapportauxirecours therapeutiques : Une des
OTEIIETES reactions des patients est de questionner le
medecin sur les moyens de guerir

irement « il n’y a rien a faire » (ce qui
1ts un sentiment d’étre abandonnés par le

ical)
édecin propose de
la volonté de « ménage
es de réassurance :

siste sur les capacités visuelles restantes et 'absence d’évolution vers

/4

ropose des traitements médicamenteux « de soutien » (agissant sur le
ne vasculaire, 1’état de I'ceil et de santé en général),

- il propose I'éventualité d'une intervention (opération chirurgicale, laser
pour la « forme humide »)

= - il laisse entendre la possibilité de traitements encore expérimentaux (par
exemple, la translocation rétinienne, la photothérapie)

ours alternatifs comme la rééducation
* » son patient, et développe des




‘del'annonce : marquer le passage
“un nouveau statut et un autre
sy steme de prise en charge

gnostic est un moment fort du parcours médical.
‘passage entre l'identification de signes
1ce « officielle » en tant que « déficient

e et la reconna

5t également un point de rupture dans les rapports entre les

almologues leurs patients gmnoncer qu’on ne peut rien a

Ju'un qui vient consulter pour se soigner), dans la routinisation

eurs pratiques (prendre plus du temps pour expliquer la DMLA

patients par rapport au temps d"une consultation ordinaire),

dans la prise en charge du patient (I'envoyer dans des structures
equipées pour faire les examens approfondis de dépistage ou pour
verifier un diagnostic).

@ C’est un point d’articulation entre le corps médical (qui montre ses
limites face a I'incurabilité de la maladie) et les acteurs spécialistes
de la basse vision (qui 1:l>rennent le « relais » lorsque du point de vue
des ophtalmologues « il n’y a plus rien a faire »).




res maintiennent leur contact avec un
mologue (en libéral ou hospitalier) pour
veillance de I'évolution de leur affection



If0isieme etape : Le systeme de prise
oY1 charge de la basse vision

yrienter ses patients vers des structures de prise en

acités d’acces des oyants aux structures spécialisées de prise en

oe varient en fonction ¢ vital social des patients, (via leur
Imologue, leur entourage, 1€dias), de l}éur lieu d’habitation, et

de leur capacité a se déplacer ((:lqui inclue les ressources financieres,

yurces de 1'entourage en terme de disponibilité d’accompagnement),

1 de la maladie.

: une relation de complémentarité directe

. ucation fonctionnelle : un recours qui n’est pas toujours légitime aux
ye ophtalmologues, du fait d"une «%lifférence d’échelle » dans le
diagna et I'appréciation de 1’évolution du handicap.
. %’es g:iph mologues s“intéressant avant tout a la mesure objective de I'état et des capacités de
oei
= ['orthoptie ne redonne pas d’acuité visuelle. En revanche, elle offre a la personne la possibilité
de retrouver des capacités plus globales




certains spécialistes de la vue que le soutien

Z

€rapeutique, soit intégré au parcours médical

ble que certains ophtalmologues qui sont les prescripteurs potentiels des
ents recours ne soilent pas forcément convaincus de la 1égitimité de ce type

e en charge institutionnelle du handicap par la Cotorep : Une
1e de reconnaissance « administrative » du handicap aupres de la
peut étre entreprise. Quatre attitudes parmi les personnes

= Une méconnaissance de la possibilité de se voir attribuer une carte d’invalidité ;

= Un refus d"avoir recours a ce type de démarche et d’aide ;

= [’acceptation d'une carte, mais apres hésitation et sans démarche active ;

=  Une démarche active de demande de reconnaissance institutionnelle du handicap.

= Lerole des associations : Les associations de malvoyants ne semblent pas étre
particulierement proposées comme un relais possible du corps médical dans la prise
en charge des personnes atteintes de DMLA.



e des routines

adapter les
~ appareils iles du
quotidien
Apprentissage de [I’utilisation
’aides mateérielles
(agrandisseur, canne blanche)

'Compenser par la mobilisation

S autres sens

Face

e Renegociation des frontieres de
I’autonomie, demander de I’aide

e Déleguer une partie des taches
domestiques

auX
autres

Sur le plan Identitaire et

symbolique

Acceptation du
handicap
Construction d’une
nouvelle image de soi
Travail de deuil

e Annonce du handicap

e Afficher sa fragilité

e Accepter le risque
d’étre stigmatise



entiment de rejet de la « société normale » et le
nent d’appartenir a un « autre monde »

'@ La difficulté d"annoncer son affection a I'entourage
\ Froche, liée a la peur de I'impact de 'annonce sur les
iens familiaux



J6s strategies de reassurance
JdansHa reconstruction identitaire

nt d’autres sens comme le toucher et
éveloppemer a capacité d'imagination pour
pléter les perceptions visuelles
1aintien d’activités du quotidien (ménageres, loisirs,
re)
obilisation de ressources intérieures (« force de
tere », « volonteé »)
= 1 tien des enfants
= La relativisation de I'impact du handicap en
comparant :
= Avec ceux qui socialement sont dans le besoin
= Avec d'autres personnes plus touchées par la DMLA
= Avec des maladies jugées plus graves (cécité, cancer,..)

@ La combativité contre le handicap




ES CONTRAINTES DE
- [ION SUR LA VIE
, ET LES RECOURS

w o



ents
activités domestiques

DISITS : activités sportives,
uelles et culturelles



meme ou deleguer

de ces contraintes résulte d’un

eléguer », aux personnes de I'entourage ou a
ides professionnelles extérieures.



ntes du handicap sur la vie
ienne affective et relationnelle

e du handicap dans les relations avec
et intime :

aradoxale qui leur est adressée d’aider
t en respectant I'”autonomie de la personne mal voyante

tion sociale du handicap dans les relations de

> ou de ne pas dire son handicap

a premiere option ayant 'inconvénient de ne plus alors étre
considéré comme « normal »

o la seconde celui d’altérer des relations en y laissant s’introduire
ambiguités ou malentendus.



ENTTES DES PERSONNES VIS-A-
VIS DE RETINA FRANCE

es sont sceptiques vis-a-vis de ce qu'une
I apporter.

nent des attentes :

les avancées scientifiques, au plan
onal et international.

ormation aupres du grand public, afin de faire comprendre les
icités du handicap de la mal voyance.

action de lobbying, un role de porte parole des besoins des
royants, aupres des constructeurs de matériel notamment, et aupres
rvices publics.

Joppement de services aux handicapés :
présentation de matériels spécialisés ;
= aide financiere pour l'acquisition de ces matériels ;

= aides matérielles dans la vie quotidienne (service de lecture et de
secrétariat, diffusion des « astuces ») ;

= informations sur le droit des handicapés.



A CONSTRUC uu A CONSTRUCTION DU PASSAGE DE
A RECONNAISSANCE _,r A MALADIE A ’ACCEPTATION
SOIN

-u" LOGIQUE SQCIALE OUI'NE RECOUVRE PAS LA
RATIONALITE SCIENTIFIQUE ET MEDICALE

Le cas du cholestérol

Enqu e menée par Harris Medical International

pour le compte de Pfizer en 2001
Conseiller scientifique : D. Desjeux



eux objectifs

tte lecture anthropologique du
chercher des indices pour

énigme efus ou de 'acceptation
maladie, afin éliorer les stratégies
les de communication.

demander ce qui est ou non transposable

| Je ne vais reprendre ici qu'une partie des
résultats de I"'enquéte



ot ociion : Le cholesterol une maladie invisible, marqueur

les comportements des personnes atteintes de
ion la plus paradoxale de I'enquéte est qu’il n’est

2 des cas la prise en compte de la

nps, et pas simplement un moment,
1 le déclenchement de la prise de conscience de la maladie peu se
italement dans une partie des cas.

ostérol n’existe pas en soi, comme maladie, il fait partie d"un
le plus large, celui du moment de la négociation du passage de
1lte au vieillissement.

‘hypothese générale est que "acceptation de la maladie liée au
cholestérol est en partie liée a 'acceptation du vieillissement.

Et donc accepter de se soigner c’est accepter que 1'on est en train de
vieillir




P roblenatigue entre peurs alimentaires en general et peur
pour sol

en cache un deuxieme : comment expliquer que dans une
période actuelle ou les peurs alimentaires et
particulierement fortes, les personnes a risque
inquietes.
et classique : cela est du au fait que le risque est le
1on pour soi. Il est probable aussi que plus la
cherchent a se protéger eux-mémes contre

ercu pour 1'at
> est angoissante plus les ac
ses qui les touchent de trop

st aussi probable que la non angoisse est liée aussi a l'invisibilité du
. Ce n’est que petit a petit que les personnes vont se construire les signes
ol.

age de l'invisibilité est d’autant plus fort que le cholestérol est produit
Ds et en méme temps introduit par les aliments extérieurs.

er ce rapport, ce qui ne parait pas des plus simples a comprendre, et
re en compte.
I

au
donc a pren



ASOEPROCESSUS DE PRISE
COMPTE DE LA
MALADIE “PRATIQUES ET
REPRESENTATIONS




WENACON generale le fait d’avoir du cholesterol est
yect comme une ruptures du quotidien et de
I'image de soi

. vécue comme une rupture du quotidien
: ilibre fragile entre soi et soi, et soi et
1WViro social.

1 particularité du estérol est d’étre un des
irqueurs de passage lié a I'age.
résistances a la reconnaissance de la maladie peut
re liée, inconsciemment, au refus de vieillir, plus

O Z N J* Z 2 o o],
vent liée a I'idée de déclin, de perte de mobilité,

‘que de mort.

a0 Toute la vie adolescente, jeune puis adulte s’est en

%rande partie construite, dans nos sociétés, autour de
a recherche de I"'autonomie et de la responsabilité.

o Le cholestérol est vécu comme remettant en cause
toute cette construction.




W cut en exister d’autres, co
diabétiques. Prendre un médica
cepter ce passage.

ppareil a mesurer le taux de sucre pour les
est reconnaitre qu’on est malade, c’est

s rituels ou a des « pratiques marquante » qui sont les signes que le passage est en
in de se faire : changement de comportement alimentaire notamment, changement
s la consommation d"alcool ou dans le fait de fumer, choix de telle pratique
érapeutique (plutot un généraliste, ou un spécialiste ou un autre type de thérapie)

s personnes, conjoint, généraliste, pharmaciens qui aident a faire ce
age.L’acceptation de la maladie reléve

o d’unjeu social plus ou moins complexe

O de la mise en scene de signes qui aident a faire ce passage. Cest le repérage de cette
mise en scene qui peut étre le plus opérationnel pour la communication.



ost une maladie « invisible » sans
signe apparent

lents se sont construits un ensemble de signes de la santé
el va s’inscrire celle liée au cholestérol.

dir une vie équilibrée, sans exces, dont 'indicateur est le

: faire u > ; « Pour un petit truc pourquoi faire tout un plat » ;
re attention aux peti

ains moments il y a des sigt

i déclenchent la quéte thérapeutique,

signes ponctuels, avec la fievre : « 39°,39,5° » ou un malaise

ignes sur la longue durée comme 1'exces de poids, la tension ou avoir du mal a
er |"escalier

s signes liés au cycle de vie comme la ménopause
signes liés a la vie sociale comme le déces des proches.
O Ces signes vont déclencher ou non une quéte thérapeutique.

- ' . . . A . . e .
Certains minimisent la quéte : « Je ne cours jamais chez le médecin »

D’autres maximisent cette quéte : « ['ai été voir 8 médecins et j’ai eu 8 avis
differents »

o L’invisibilité du cholestérol explique la mise en place de ruses par les patients
pour retarder le moment de la prise en compte de la maladie



sibilite eleve le seuil
d’acceptabilite

oses », le shi, ici le moment ou les acteurs
du fait de I'age, un certain nombre de

< courbe sociale de I'énergie » donne quelque chose comme cela : entre 15 et 25 ans
dépense son énergie sans compter ; entre 25 et 45 ans on utilise son énergie sans y
ser ; vers 45 ans on commence a économiser son énergie, (tout ceci a 5 ou 10 ans

O le sentiment que tout n’est plus possible
O La baisse de la mobilité physique.
o Tout se passe comme s'il existait un seuil d’acceptabilité de la maladie lié a

I'age, qui fait que tant que ce seuil n’est pas atteint les personnes ne sont pas
disposées a entendre



1en problematique entre les signes de la
mMaladie et 'observance des soins

etenir que la prise en compte de la

it pas a des critéres objectifs :

nts n’ont pas grands choses

ertains non observan peuvent étre plus malades de fait.
peut-étre ce qui est le plus compliqué a

oter pour des médecins, le fait que la « pensée

onnelle » devienne une variable dépendante de
sée affective, subjective ou symbolique

0 or ¢ est bien ces dimensions qu’il faut prendre en
compte dans la communication médicale, (et si
possible en essayant de ne pas trop jouer sur le
régistre de la peur)




ante, quand elles ont eu des enfants.
Hlles ont été exposées plus tot a « 'univers de la consultation » au sens large,
our elle avec la gynécologie (contraception, ménopause)

1r leurs enfants avec la pédiatrie. Dans la famille c’est le plus souvent a elles que
déléguées les taches de contact avec le milieu médical.

o Elles vont jouer un role de prescripteur.

o Cecin’est pas exclusif des comportements « d’autruche » repérés dans 1'étude,
qui ne les empéchera pas de faire appliquer le traitement du cholestérol du
conjoint.



imes semblent plus
jstants a se soigner

s tendances a éviter de prendre de face les probléemes de
ie que ceci soit du :

la contrainte intériorisée d’avoir a subvenir aux revenus de la famille par le travail
ont la maladie est une des principales menace.

es sont aussi plus sensibles a la dimension esthétique du corps du
I"assignation de roles que la société a distribué entre les hommes et les
es, les femmes étant censées étre plus séductrices.

ommes sont peut-étre en train de rentrer dans cette dimension esthétique

ut faire I'hypothese aujourd’hui que 'esthétisation généralisée du corps,
associée aux craintes alimentaires, va entrainer un changement du rapport
entre corps, alimentation et santé, dans le sens d"un rapprochement des trois,
ce qui pourra peut-étre facilité la prescription thérapeutique liée au
cholestérol.



€S pour repousser le
oment des soins

nent on assiste a la mise en place de
iter ou reculer le moment du
nt au nombre de quatre :

O Certains repousset moment de la connaissance du
probleme de santé le plus tard possible pour profiter de la
vie avant qu’ils aient a se restreindre

Certains refusent de faire quoique ce soit, une fois connu le
probleme de santé. ﬁIl faudrait voir pendant combien de
temps et quels sont les signes qui les conduiraient a
- changer de comportement, notamment ceux liées a une

- douleur physique qui leur serait insupportable.)

O d’autres contournent le probleme du traitement biomédical,
en en recherchant des soins hors de la médecine classique.

A d’autres acceptent de suivre un traitement, mais se
construisent des marges de manceuvre par rapport a son
suivi, et donc ne le suivent pas a la lettre.




oS maginaires de I'explication du malheur :
cdestin et/ou conspiration

ssi fonction de l'imaginaire développé vis-a-
n de la source des malheurs de la vie.
orands imaginaires liés a la domination :

ou « fatum » non intentionnel

O L’'idée d"un destin ou d  force supérieure qui nous domine en bien
ou en mal, et que I'on retrouve dans toutes les sociétés et dans toutes
les religions, y compris dans le protestantisme avec la prédestination
ou dans le catholicisme avec la grace, permet de jouer a la fois de la
esponsabilité et de I'impuissance a maitriser son environnement et
son corps. Elle renvoie aux nombreuses ruses du quotidien dont
chacunjoue 1Elour gérer ce a quoi nous ne pouvons échapper : la
maladie, le chomage, le ménage, etc. Cette ruse permet d’expliquer
pourquoi les personnes suivent ou non le traitement. La méme
ersonne pourra tout autant suive ou ne pas suivre son traitement en

lisant le méme argumentaire du destin pour dire je n’ai pas le choix
de suivre le traitement ou de toute facon on n’y peug rien donc a quoi
cela sert de le suivre.

O La maladie peut aussi étre associée a un sentiment d’injustice quand
elle est associée a 1’hérédité. C'est I'ambivalence du fatum.

-
cl U U1l

aladie co

J=




Bmaginaire conspiratoire

esultante d'une conspiration intentionnelle, celle des
tique, notamment : on est manipulé.

ique de la conspiration, qui est I'équivalent de I'explication
st un des grands classiques de la maladie vue comme
quotidien. Elle est fondée sur une « illusion
logique » celle d"un lien cohé ntre un malheur et I'intérét qu'un acteur retire de
e malheur : puisque quelqu'un a intérét a tel résultat, c’est donc lui qui en est la
ause. C'est le lien de causalité qui ici pose probleme. Il est purement projectif.
aginaire se développe quand les acteurs ont le sentiment de ne pas

iser leur environnement, ce qui est souvent le cas quand ils sont

lades. C'est donc un imaginaire puissant qu’il faut prendre au sérieux,
tout ici, puisqu’il est associé a la résistance a la prévention du cholestérol
your certains (cas du groupe homme du 16 01 qui analyse les pubs : « On fait
des preventions pour ne pas étre lues, pour que la maladie se développe et que les
laboratoires s’enrichissent »)

@ Le symbole du laboratoire et de la cure c’est le médicament dont
I"'ambivalence est bien connue : il est a la fois demandé au médecin de fournir
un médicament qui guérisse vite, et a la fois le médicament peut nourrir la
méfiance comme objet dangereux a avaler.

parano » en p
une explication des ma




onclusion

deux exemples chacun peut se

ents déclencheurs de la
telle ou telle maladie ?

de soin vis-a-
s sont les signes que le patient se construit ?
est I'image de soi qui est touchée avec cette

I"itinéraire ou les itinéraires de soin de
cette maladie ?

0 Merci pour votre attention



