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INTRODUCTION

PROBLEMATIQUE ET OBJECTIF

Le constat desphénomènes conjoints dureport dela vieillesse (P.BOURDELAIS,
1993) et durajeunissement de l’avancée en âge ne doit pascependant masquerla survenue de
phénomènes de santé qui fragilisent les individus vieillissant : lesétudesréaliséesdansle
domaine dela santémontrent que 85% des personnesâgées de 75 ans et plus ont à faireface à
une ou plusieurs maladie(s)chronique(s) et que 50% d’entreelles signalent une diminution de
leur activité générale occasionnée parla présence decette (ouces) maladie(s) . Malgrécette
situation,90% de ces personnes continuent àvivre chezelles,ceci posant souvent avecplus ou
moins d’acuitéla question del’aménagement durapport à l’autonomie et àla dépendance.
Pour uncertain nombre de ces personnes,la présence decette (ou ces)maladie(s) chronique(s)
s’accompagned’un recours à unethérapeutique de haute technologie(dialyse, stimulateur
cardiaque, assistance respiratoire etc...). Or, depuis ledébut des années 90, dufait de la crise
économique, des débats et despolémiques se développentdans lesmilieux médicaux et
politiques surle bien-fondé (entermes debénéfices et decoûts) del’utilisation de ce type de
thérapeutique techniquement avancée chez une populationvieillissante.Certains, surtout aux
Etats -Unis, observent que l’applicationsystématique dela réanimationcardio - pulmonaire et
les soinsintensifschez les personnesâgées en situationaigue ne peut que prolongerun
processus defin de vie déjàamorcé et privel’individu d’une mortdansla dignité, ils
expliquent, enoutrele taux élevé desuicides chez lespersonnesd’âge avancé parla crainte de
devenir prisonniers dela technologie en cas d’hospitalisation (M.ANGELL, 1990).D’autres,
surtout en Grande - Bretagne, sont davantagesensibles aufait que les personnesavancées en
âge ont des difficultés pour accéder à certaines thérapeutiques qui leur permettraient de
prolonger etd’améliorer leurvie et mettent en garde les professionnels dela santé et les
décideurs du domaine sanitaire etsocialcontre lesprise de décisions derecours à des
thérapeutiques techniquement avancées surle seulcritère de l’âge (LANCET, 1993).Certains
insistentsurla nécessité de ne pas selimiter à mesurer l’avantage d’une stratégie thérapeutique
pour unepopulation vieillissante entermes d’années gagnées,mais dedistinguer à partir des
caractéristiques deleur situation medicale dessous - populationspouvanttirer avantage du
recours à cetype de thérapeutique (B.JENNET, 1995). Pour d’autres, deplus en plus
nombreux,au-delà de l’appréciation dela situationmédicale,le but du système de soins étant
d’ajouter de lavie aux années,la mesure dela qualité est une préoccupation deplus enplus
importante.

Dansla littérature trèsabondante,la mesure dela qualité dela vie se structure autour detrois
dimensions :
1. Les conditions devie objectives( revenu, habitat, environnement social) et l’évaluation

subjective de ces conditions,
2. les capacités fonctionnelles et les performances(« objectivables » et perçues),
3. Le sentiment de bien-être psychologique et les dimensions associées (maîtrise de soi,sens

du contrôle ...)
On y distingue deuxgrands typesd’instruments :
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. Les instruments nonspécifiques, utilisésdansle cas de pathologiesvariées qui évaluent de
façon assezglobalel’état de santé,le fonctionnement psychologique et l’environnement
social dusujet,

. Les instruments spécifiques centrés sur une pathologie particulièresouventconçuspour
apprécierassezfinement l’évolution aucours du temps de chacune desdimensions
explorées.

Ces instruments seprésentent généralementsousla formed’auto -questionnaires ou de
questionnairescomplétés aucoursd’entretiens. Pour lesspécialistes du domaine biomédical,la
définition dela qualité dela vie posele problème de samesure et del’identification des
dimensions quila constituent. Partant du constat que les instruments de mesure dela qualité de
la vie actuellement disponibles ne semblent pas adaptés à unepopulation de personnes
avancées en âge,ils s’interrogent sur les modifications àapporter à cesinstrumentspour
prendre en compte les spécificité dela qualité de la vie de ce grouped’âge.Cette constatation
incite àconceptualiserdifféremmentle rapportentre conditions objectives et perception dela
qualité dela vie chez cettecatégorie de personnes (M.BURY, 1991).

Depuis unevingtaine d’années, des spécialistes des sciences sociales ont avancédans une autre
direction,celle dela compréhension del’expérience dela maladie et tententd’étudier la
façondont les personnes atteinte(s) demaladie(s)chronique(s) etleur famillefont face àcette
situationdansla conduite dela vie quotidienne. L’objectif dela recherche proposée dans le
cadre del’appel d’offres du Programme MIRE -CNAV « Evolutions technologiques,
dynamique des âges et vieillissement dela population »estd’effectuer une analysecroisée de
ces recherches aveccertains travauxd’anthropologie des techniques permettantd’étayer
une problématique sur :
. Le sens que lespersonnes avancées en âge donnent aux relationstrès particulières que leur

corpsentretientavecla technique quandla présence demaladie(s) chronique(s)nécessitele
recours à unethérapeutique techniquement avancée,

. L’effet de ces relations surle processusidentitaire,

. Le rôle de l’environnement social,

. L’implication despersonnes malades dans l’activité de soin,

. La qualité devie associée àcette situation.
L’articulation âge - générationdansla mesureoù les personnesconcernées ont été confrontées
à ce type de technologie assez tardivement.

METHODOLOGIE

Un inventaire des articleset ouvragespubliésdanschacun des deux domainesa été
constitué à partir dela consultation :
* Des bases de données informatiséesMEDLINE et FRANCIS surles cinq dernières années,
* Des Sociological Abstractspubliésentre 1991et 1996,
* Du fichier de la bibliothèque dela Maison des Sciences de l’Homme,
* Des revuessuivantes:
Santé :
- Social science and Medicine(1987 - 1996).
- Sociology of health andillness (1987 - 1996),
- Sciences Sociales etSanté(1987 -1996),
- Research un The Sociology of Health Care(1988-1996),
- Culture, Medicine andPsychiatry (1990-1996).
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Technique :
- SocialStudies of Science(1987 - 1996),
- Technique et Culture(1987 - 1996),
- Culture Technique(1985 - 1994),
- Technology and Culture(1990 -1996).

Vieillissement :

-Aging and Health (1993 - 1996),
- Aging and Society( 1993 - 1996).

Cetteconsultationdiversifiée apermisla constitutiond’un inventaire d’articles et
d’ouvragesréférencés qui ont étésoumis àl’analyse.
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LES RECHERCHES SUR L’EXPERIENCE DE LA MALADIE.

Les recherches surl’expérience dela maladieconstituent unensemble de connaissances
qui visent àcomprendre dequelle façon lespersonnes atteintes demaladies chroniques et leur
famille font face àcettesituation dansla conduite dela vie quotidienne. Se démarquant des
approches sociologiquesmédicocentriques développées parPARSONS (1951) etFREIDSON
(1970), ce courant derecherche proposed’édifier un cadre deréflexion qui nesoit pasmédical
mais intègre lesaspects sociaux etpsychologiques de la maladiechronique et de sa gestion
quotidienne par le sujetmalade et sesproches.A. STRAUSSpeutêtre considéré commele
principal instigateur et inspirateur de ce courant derecherche(depuisla publication en 1975 de
 « ChronicIllness and Qualityof Life » (publié en collaborationavec B. GLASSER)jusqu’aux
ouvragesplus récents comme «CreatingSociologicalAwareness  » (1991)

L’OEUVRE D’A. STRAUSS ET L’INTERACTIONISME SYMBOLIQUE

Les travauxd’A. STRAUSSappartiennent àla tradition de l’Interactionnisme Symbolique. Ce
courant de recherches’estconstruitautour detrois idées principales :
1. La société est considéréecommele produit d’une actioncollective,le produit du commerce

des hommes. L’objet dela rechercheporte parconséquent surla rencontreentre différents
groupessociaux,le produit de leur travail, de leur négociation, desprocessus de
connaissance, d’apprentissage.

2.Les compétences cognitives, lesrègles, les positions sociales s’élaborent essentiellementdans
les relations intersubjectives àtraversle langage (explication du terme symbolique).Tout ceci
évolue aucours dutemps.Il s’agit par conséquent d’étudierles processusde coordination des
activités,les interactionsen les resituant dansleur contexteprécispour expliquerl’ordre social.

3.Cette approche posel’existence d’unerelationdialectique entreréflexion et action : les êtres
humainssont conçus commeétant réflexifs, actifs et non, paspassifs etsoumis à des forces
sociales sur lesquellesils n’ont aucuncontrôle (conceptiondéterministe).

Ces idéespropresà la tradition de l’interactionnisme symbolique ont des implications surla
conception del’identité développéedansl’ensemble destravaux surl’expérience dela maladie
chronique . Fondée surla conception deG.H.MEAD selonlaquelle l’homme a une capacité
d’auto -réflexivité, l’identitéest conçue commeun processusqui ne s’arrête pas unefois pour
toute à l’âge adulte,elle se modifie et sestructure tout aulong dela vie en fonction des
expériences que traversent lesindividus. Le thème de l’identité est présenttout aulong des
travaux deA . STRAUSS.La question du changement et dela continuité de l’identitédansle
contexte dela maladiechroniqueest notamment traitéedans « Unending Work and Care :
Managing ChronicIllness» (1988).Mais au -delàde ce concept,c’est celuid’action qui
sembleconstituerl’élément central des travaux deSTRAUSS ( Introduction de I .
BAZSANGER in La Trame dela Négociation,A. STRAUSS,1992). L’actiony est envisagée
au sens del’agir. La réflexion deSTRAUSS surle concept d’actionportesur :
* l’identité personnelle etcollective,
* la mort,
* la négociation,
* le contrôle del’impact des nouvelles technologies et des maladies chroniques surle travail

médical,
* les maladies chroniquesdansla vie quotidienne.
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En tant qu’action,le travail est un thème permanentchez STRAUSS,le travail est analysé en
termes de processus.Plus généralementSTRAUSSs’intéresse auxprocessus dutravail qui
mettent en forme lesdivisions du travailainsi que lesexpériences et les carrières des individus
qui l’effectuent. Apropos dutravail médical, différentescatégories ont été distinguées :le
travail de sécurité clinique, le travail sur leserreurs,l’information, la négociation, leconfort, le
travail surle corps, sur les sentiments,le travail dela machine.Cetteapproche dutravail
permet deconceptualiserle malade comme unacteur del’activité médicale et d’analyser les
différents éléments de l’activitéaccomplie parle malade, et d’étudier commentcetteactivité
s’intègre au travail de l’équipe médicale.

Dans l’ouvrage «Unending Work and Care : Managing ChronicIllness»(1988), J.
Corbin etA. STRAUSSanalysent les différentes dimensions dutravail degestion demaladies
chroniques : trajectoire et biographie.La dimension temporelle du travail de gestion dela
maladie est analysée àtraversle concept detrajectoire. Le terme de trajectoirerenvoie non
seulement au développement physiologique dela maladie mais aussi àtoute l’organisation mise
enoeuvrepour suivre soncours, auretentissement decetteorganisation.L’idée detrajectoire
doit permettred’ordonner lesdifférents facteurs etévénements qui affectentle travail de
contrôle dela maladie. Unetrajectoire demaladieconsiste en une imbrication et une
succession de tâches à accomplir dont l’ensembleconstituel’arc de travail. Pour J.Corbin,
une trajectoire : « renvoie au coursd’un phénomène et àl’action entreprisedansla duréepour
en gérerle déroulement,le traiter etle mettreenforme » (1991).Si on appliquecette
définition aux maladieschroniques, c’estun phénomène quidure mais enmêmetemps
constitué d’une succession de ruptures, quipossède àla fois un caractère chronique et
imprévisible : le concept de trajectoirepermet d’intégrer àla fois rupture et continuité dans
un mêmecadreanalytique .Neufphases de trajectoire ont étéidentifiées parCORBIN et
STRAUSS : pré - diagnostique, diagnostique,crise,aigue, stable,instable, rémission, de
détérioration et de mort. Le travail degestion de trajectoireassocié àla présenced’une
maladiechronique se caractérise partrois aspects :
1.  Gestiondela maladie,
2. Gestion dela vie quotidienne,
3. Gestion dela biographie
Un des principaux objectifs de ce travail degestion de trajectoireestde maintenirle meilleur
équilibre possibleentrele contrôle de la maladieet la qualité de vie. Sans qu’il soit donné de
définition très précisea ce qu’il faut entendrepar qualité de vie, onpeut considérer quela
qualité devie est quelque chosequi est indissociable ducontrôle qu’un individu exerce sur sa
destinée. Selon A.STRAUSS, ceprésupposéest au coeurde l’Interactionisme.

C’est parle biais d’un processusd’ajustement biographique que les personnes atteintes de
maladies chroniqueset leursproches entreprennent desactions pourmaintenir et /ouregagner
un certain degré de contrôle sur leur biographie renduediscontinue parla maladie.Cette action
leur permet d’intégrerdansleur vie, la maladieet les changementsqu’elle entraîne. Une
biographie est constituée detrois éléments :le temps biographique,la conception de soi etle
corps. Dansle prolongement de GH. MEAD, STRAUSSconsidèrele Soi commeun des
éléments évolutifs de l’identité,un processus. Les conceptions de soirenvoient à des
attributions et jugements quele sujetporte sur lui-même quel quesoit le moment ducours de
sa vie.C’est un tout intégrantdivers aspects desoi. Pourchacun de ces aspects desoi, une
personnedoit accomplir certaines tâches en rapportavec lagestion biographique. L’ensemble
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s’insèredans le tempsbiographiquepuisqu’elles font partie du Passé, du Présent etdu Futur de
la personne. Le Soi est considérécommeintégrélorsquel’ensemble de cesaspects sont
articulés de manière satisfaisante. L’accomplissement destâchesliées au Soi requiert un
fonctionnement approprié ducorps. J. CORBIN et A.STRAUSS ontconceptualisé
l’interdépendance de cestroiséléments. Lesconceptions de soinaissentdirectement ou
indirectement àtraversle corps etévoluent aufur et à mesure du déroulement du temps. Ces
trois élémentsforment un ensembledésignésousle terme dechaîne desconceptions
biographiques du corps. C’est ce qui donne sastructure et sacontinuité à une personne à
n’importequel instant de sa vie aucours de sabiographie. Lecorps estconsidérédans ce
modèlecomme un élémentcentral. Ce caractère central ducorps repose sur sacapacité à agir
sur l’environnement et à êtreagi. Uneperformance requiertpour s’accomplir que les
processusphysiques et mentaux fonctionnement ensemble demanièreharmonieuse vers
l’accomplissement de l’action. La réussite ou l’échecd’une performance estdéterminantpour
l’Identité. Une maladie peut être à l’origine dedysfonctionnements dansl’accomplissement de
performances et désorganiserle fonctionnement plus ou moins harmonieux decettechaîne des
conceptions biographiques du corps : « Ledegréd’atteinte del’identité dépend dunombre et
de l’importance des aspects du soi quisont perdus, dela possibilité de les récupérer, dela
capacité à découvrir denouveaux modesd’action, à «transcender »le corps et dela capacité à
surmonter des pertes et à construire unenouvelleconception de soiautour de seslimitations »
(Corbin J et Strauss A.,Unending Work and Care :Managing Chronic Illness at Home, 1988,
p.65). Cetravail dereconstruction del’identité s’intègredans unensemble prenant encompte
la dimension temporelle : cet ensembledésignésousle terme detravail biographique
(introduction deBAZSANGER I. dans LaTrame dela Négociation,STRAUSS A., 1992,
p. 43)estconstitué par quatreprocessusfonctionnant simultanément et interagissant les uns
avecles autres :

. Contextualisation dela maladie en intégrantla trajectoire dela maladie àla biographie,

. Prise en compte deslimitations dues àla maladie,

. Reconstruction del’identité,

. Refonte dela biographie.

Le travail degestion dela maladie se dérouledansun certaincontextedéfinit par
l’ensemble desconditions structurelles proches etlointaines venant dela maladie, dela
biographie dela vie quotidiennemais aussi deconditionsplus larges, politiques, sociales
économiques, technologiques, culturelles.L’ensemble de cesconditionspèse surla façondont
le travail degestionest accompli. C’est à traversl’interaction que les processus
précédemmentdécrits s’organisent.La notion essentielleestcelle d’action collective.
L’interaction sous -tendla division du travailet le maintien, l’exécution etla coordination des
tâches.
Les conceptions deSTRAUSS del’espacesocial et desrapportssociaux sesont
essentiellement développéesautourd’un type d’interaction :la négociation. L’importance
qu’il accordeà la négociation renvoie à sa préoccupation d’analyser les conditions et les
processusassociés àla stabilité et auxchangements survenus dans l’ordresocial.Cette
préoccupation se retrouvedansl’analyse desrapportssociauxentermes demondes sociaux
Un mondesocial peut se définircommeun réseaud’acteurs coopérantdansl’accomplissement
d’activités spécifiques. Letravail du chercheur consiste àidentifier qui agitavec qui pour
produirequoi selonquel degré de régularité et surla base dequelleconvention.. Les frontières
d’un mondesocial sont floues.Les mondessociaux ne sont passtatiquesmais évoluent
constamment Une organisationpeut posséder plusieursmondes sociaux. Lesindividus peuvent
appartenirà plusieurs mondes sociaux.Différentsmondes sociaux peuvent s’affronter pourla
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définition d’une question dans des instancesspécifiques :les forums. Dans lesforums,
différentssujets sontdébattus,négociés, les représentants des différentsmondess’affrontent et
peuventtenter de semanipuler.

La compréhension desprocessus sous - tendantl’expérience dela maladiechronique
passechez A. STRAUSS et sescollaborateurs parla mise au pointd’une méthode d’analyse
fondée sur une démarche decomparaisoncontinue des données recueillies quicomprend
quatreétapes :
1. Comparaison des occurrences propres àchaquecatégorie d’analyse.

L’analystecommence parcoderchaque occurrence en autant decatégorie d’analyse
que nécessaire.  « lorsqu’oncode uneoccurrence dans unecatégorie, on doitla compareravec
les occurrencesprécédemment codéesdansla mêmecatégorie ».Cettecomparaison continue
des occurrences a pourrésultat deproduire certainespropriétés théoriques dela catégorie. Le
travail de l’analyste consistealors àétablir l’inventaire destypes ou continuums dela catégorie,
ses dimensions, lescontextes de saprésence ou son absence, ce qu’elle induit, ses relations
avec d’autrescatégories, et sesautrespropriétés. Le repérage des différentes catégories et
leurs propriétés vapermettre de distinguerqu’elles sont de naturedifférente : lesunes
appartiennent à l’univers sémantique du chercheur, lesautres àl’univers sémantique des
personnesinterrogées. Les premières vont servir àqualifier lesprocessus et comportements à
expliquer tandis que lessecondesdeviennent les variables explicatives.

Le codage etle recodaged’une catégorie permet demettre enévidencela complexité
de travail de mise àjour desaspects importantscaractérisant lesprocessus enjeu. Pour
produire unethéorie, il est souventutile de rédiger desmémentos, autant que de coder.La
rédaction de mémentos sur lesnotes deterrain permet de fournir un exemple précispour une
idée générale.

2. Intégration des catégories et de leurspropriétés.

A mesure quele codageavance, les unités dela comparaison continue semodifient :
ellesne sontplus de simplescomparaisonsentreoccurrencesmais descomparaisonsétablies à
partir des propriétés de la catégorie.La théorie sedéveloppe à mesure que les différentes
catégories tendentà devenir intégréesa travers des comparaisons continuesqui conduisentle
chercheur àidentifier une signification théoriquepour chaque comparaison.La collecte des
données par échantillonnage théoriquedoit permettre uneintégration dela théorie plusfacile.

3. Délimitation de lathéorie

La délimitation du champ d’application dela méthodecomparative s’applique en
premierlieu à la théorie. L’analyste repère des similarités, deslogiques communes àl’ensemble
des catégories et propriétés de départ.Il est alors en mesure deformuler unethéorieavecun
ensemble deconceptsplus limités : « Parconséquent,avec cetteréduction de terminologie etla
généralisationqui en résulte, l’analyste, contraint par lescomparaisons continues( ...)
commence àremplir deux exigencesprincipales dela théorie (1) la parcimonie desvariables
et de la formulation,et (2) la portéed’une théorie pertinentepour un large éventail de
situations, tout en gardant une correspondance étroite entre lathéorie et lesdonnées »
(GLASER ET STRAUSS,La méthode comparative continue en analyse quantitativeIn La
Négociation,p.294).
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En second lieu,la délimitation du champd’application de la méthodecomparative
s’applique à la liste initiale des catégories decodage. A mesure quela théorie sestructure, le
codage etl’analyse desoccurrences peuventdevenir plus sélectifs et centrés sur les catégories
déterminéescomme pertinentes. Ladélimitation de la liste des catégoriespasse aussi par leur
saturation théorique.

4. Ecrirela théorie.

C’est la dernière étape dela méthode d’analyse parcomparaison continue. Elle
consiste à rassemblertous lesmémentos écrits àpropos de chaquecatégoriepour permettre
d’illustrer la théoriemise à jour parl’analyse des données : «Quandle chercheurest
convaincu que son cadred’analyseconstitue une théoriesystématique, qu’il est une
formulationjuste des questionsétudiées, etqu’il est énoncédans une forme que d’autres allant
sur le mêmeterrain pourraientutiliser alorsil peut publier ses résultatsavecconfiance ». (id.,
p.297).

Issus del’interactionnisme symbolique, lestravaux deSTRAUSS et de sesnombreux
collaborateurs surl’expérience dela maladiechronique trouventleurs prolongementsdans
d’autres recherchesdont lesauteurs tout en seréclamant de l’interactionnisme symbolique
s’écartent quelque peu desconceptionsdéveloppées parSTRAUSSnotammentautour des
questions del’identité et de l’expérience du sujet.

MICHAEL, PETER, KATHY, ET LES AUTRES .....OU LES RECHERCHES SUR
L’EXPERIENCE DE LA MALADIE APRES A. STRAUSS.

Les recherches surl’expérience dela maladie issues de l’interactionnisme symbolique ne
constituent pasun courant de recherche homogène. Les travauxréalisés parMichael BURY,
PeterCONRAD, Kathy CHARMAZ et beaucoup d’autresfont apparaître des divergences de
conceptions par rapporta la perspectivedéveloppée parA. STRAUSS.

Dansun ouvrage publié en 1988 «Living with Chronic Illness :The Experience of
Patients and theirFamily  « (en collaboration avec R.ANDERSON) M.BURY rend compte
d’une recherche menée auprèsd’un échantillon de 30personnessouffrantd’arthrite
rhumatoïdeau premier stade dela maladie. Il met en évidence l’existence deprocessus de
légitimation explicatifs dela survenue dela maladie :comportementsmal adaptés (ex :le fait
de porter de lourdes charges),le vieillissement, l’environnement et d’un sentiment d’anxiété vis
à - vis de l’avenirimmédiatet lointain. Il remarque que l’analyse de l’expérience dela maladie
passe parla distinction des deuxdimensionsqui la constitue :
1. La maladie chronique envisagéeà partir desconséquencesque sa présence implique surla

vie du sujet malade. coût financier, travail,gestion dessymptômes,organisation dessoins,
vie quotidienne.

2. La maladie chroniquecommephénomène, objet de représentations, designifications
symboliques inscrites danslescontextesculturels.

L’analyseconjointe de ces deux dimensionsest nécessairepour comprendre lesstratégies que
lesindividus utilisent pour faireface àcettesituation perturbantle cours deleur vie.
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Pour tenter decomprendrel’expérience queconstituepour unindividu la survenue
d’une maladie chroniquedansla sociétécontemporaine,BURY estimequ’il est nécessaire de
resituer l’articulation Individu -Socialdans un contexte qui va au - delà del’interaction entant
qu’action collectivetelle qu’elle est envisagée parA. STRAUSS.Il remarque que les systèmes
sociaux modernesexigent de la part de ses membresla possession d’un ensemble d’attributs et
de compétences physiques etpsychologiquesparticuliers. Lecorpsdevient l’objetd’un intérêt
croissant non seulementpour ses capacités instrumentalesmais aussicomme porteur de valeurs
culturelles et symboliques. La survenued’unemaladiechronique n’occasionne passeulement
des ruptures ou desdiscontinuités dans l’organisation dela vie des sujets malades ou deleur
prochesmais aussidanslesmodèles prescriptifs et les valeurs dessociétésmodernes.
L’influence deceux -ci dans l’interprétation dela survenue d’unemaladiechroniquene sera
pasla mêmeselonl’âge du sujetmalade, sa positiondansle cours dela vie et la période
historique.La signification symboliqueattachée aux maladies peut varier d’une maladie à
l’autre, certainesétantdavantage que d’autresobjets de perceptions etpréjugés négatifs ( ex :
l’épilepsie). SelonBURY, la présenced’unemaladiechroniquecréedansla vie quotidienne
unesituation de perceptions à risque. Face à une maladiechronique, lesindividustestent
constamment les connotationsattachées à leur situation en les confrontant àla réalité deleur
expérience quotidienne. C’est une situation àrisqueparcequ’ils ne sont passûrs quela
perception qu’ils ont deleur situation soit partagée par autrui.Seul le temps qui passe, les
essais et leserreurspeuventproduire « unguidepour l’action » permettant derepérer les
risquesencourus parle fait d’être placédans unetelle situation. M.BURY (1991) constate
que les recherches deSTRAUSSn’insistent pasassez surle caractère empirique etsouvent
« ad hoc » des stratégies ettrajectoiressuivies par les malades et peuventlaisser penser quela
recherche de conditions stablesface à une situationperturbante est,touteschosesconsidérées,
quelque chose qui va desoit. La description decertaines réponsesfaites par lessujets dans
certaines situationsleur confère uncaractère normatifqui peut laissersousentendre quetoute
autreréponseest déviante ou inadaptée.

Alors que lestravaux deSTRAUSS ontpermisà la maladie de se dégager de sa
dimension exclusivement médicale,P. CONRAD propose defranchir une étape
supplémentaire:sortir l’individu souffrant demaladiechronique de sonrôle de patientdansla
mesure où celui -ci ne concerne qu’unepetite partie dela vie des personnes malades
(1990).S’il est nécessaire d’étudierla façon dontles gensgèrent leur maladiedansleur vie
quotidienne. denombreuxaspects decelle - ci n’ont pas deliensavecle statut depatient.Peter
CONRAD illustre sonpropos enprenant comme exemplela gestion des traitements.L’étude
du comportement des patientsvis - à -vis des médicaments asurtout étéenvisagée du point de
vue del’observance thérapeutique. L’observance thérapeutique peut sedéfinir comme « la
précisionaveclaquelle le comportement dupatient( en termes deprise de médicaments, de
régimes etd’habitudes devie) coïncideaveclesprescriptions etles recommandations
médicales »(HAYNES, 1985). Les étudesréaliséespour tenterd’expliquer l’origine de la non
observancethérapeutique(qui semble concernerprès de 50% despersonnessouffrant de
maladieschroniques) ont été entreprisesà partir dedeuxperspectives.La premièresitue
l’origine de la non - observancedansl’existence d’un dysfonctionnement dela communication
médecin -malade,la seconde dansla croyancedu malade vis - à - vis de sa maladieet des
médicaments. Dans cedernier modèle,le comportement dusujetestconçu commele  «
résultat de décisions rationnelles issues elle - mêmes d’unensemble de probabilités
subjectivementcalculées ». Ce modèle développé parBECKER repose surl’idée qu’il existe
une relationentre l’observance des prescriptionsmédicales et lescroyances dupatient surla
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prédispositions, de sévérité, de coût et debénéfice entraînés parla maladie. Les informations
apportées par cesdeux approchesposent problème :

.la notionmêmed’observancethérapeutiquerepose sur une conception médicale du
comportement desindividus vis - à - vis des médicaments :il s’agit decomprendre pourquoi et
comment ceux -ci n’obéissent pas ou mal auxprescriptions dumédecin.Cetteconception
consensuelle du fonctionnement dela relationmédecin - patient est àrapprocher dumodèle de
« Sick Role »développé par TalcottPARSON oùla non -observance estenvisagée comme un
comportementdéviant qu’il s’agitd’expliquer et de corriger.

.Les présupposés sur lesquelsreposechacune des perspectives ne permettent pas de
rendre compte du fonctionnementréel ducomportement des patientsvis - à - vis des
médicament. Laperspectivefondée surla communication patient -médecinposel’existence
d’un dysfonctionnement decettecommunication à l’origine dela non - observance. Danscette
perspective,le rôle du médecin est considéré commedéterminantpour expliquerle
comportement des patients. En revanche,dansle modèle élaboré parBECKER, c’est le point
de vue du malade qui est essentielpour expliquer lesdysfonctionnements observés entre
prescriptionmédicale etcomportementd’un sujet conçucomme calculateur etrationnel. Or
ces deuxmodèlessont restrictifs :ils ignorent tout un ensemble de facteurs pouvant expliquer
le comportement d’unindividu vis à - vis d’untraitement. Onsait quepour la trèsgrande
majorité despersonnes souffrant de maladies chroniques,la vie ne se limite pas à secantonner
au rôle spécifique de malades, ce qui expliquesansdoute quela relation médecin - patient n’est
pasle seulni mêmele facteur le plus significatifpour rendre compte du comportement de ces
personnesvis - à - vis des médicamentsmais que cecomportements’intègredans d’autres
aspects dela vie quotidienne. Lespersonnes atteintes demaladieschroniques ne sont pas
seulement des patients ou des maladesmais aussi desindividus remplissant diversesfonctions
sociales ( aussibien au sein dela famille que dansle cadred’une activité professionnelle...)
dont il faut tenir compte pourcomprendre dansquel contextes’inscrit la gestiond’un
traitement. PeterCONRAD reprendsous uneautre forme des critiques formulées par M.
BURY sur la façon dont A. STRAUSS et sescollaborateurs ontanalysé l’expérience dela
maladie (1990).Il remarque eneffet quel’étude de l’expérience dela maladieà partir dela
notion de « travail » oublie d’autres aspectsassociés àcetteexpérience. Une recherche menée
surun échantillon de 80personnes souffrantd’épilepsie(1985) lui a permis deconstater que
l’activité sous -tendantla conduited’un traitementest sansdouteun  « travail »,maisune
analyse pluspousséedoit permettred’identifier d’autresdimensions telles que l’auto -
régulation, l’existence de stratégies visant à réduirele risque destigmatisation et de pratiques
médicales profanesparticulières. L’expérience dela maladie ne peut être dissociée de l’analyse
du sens que les individusdonnentà ce qui leur arrivent (dansla conduite dela vie quotidienne
mais aussi àun degréplus  «métaphysique » dusens dela vie) et aux modificationsplus ou
moinsimportantes,plus ou moins visibles et déchiffrables quitransformentleur corps. Les
perceptions qu’ilsont de cequi constituela santé etla maladie, les modèles explicatifs qu’ils
utilisent ont des effets sur l’expériencequ’ils vivent et les comportementsqu’ils mettenten
oeuvrepour tenter de s’adapterà cettesituation nouvelle doncplus ou moins perturbante.

Kathy CHARMAZ (1983)s’est surtoutintéressée auprocessus deperte d’identité. A
partir d’une recherche portant surun échantillon de 57personnes souffrant demaladies
diverses,elle constate quela survenue d’unemaladiechroniqueentraîne des conséquences en
chaîne : présence de maladie -perte du contrôle sur sadestinée (présent, futur)  -
répercussions surl’estime de soi - perted’identité. Elle considère quecetteperte d’identité a
son origine dans lesvaleurs,dansl’idéologie diffuséesdansla société américaine :
l’indépendance,la responsabilité individuelle,le travail. La maladiechronique est un
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phénomène qui remet enquestiontoutes cesvaleurs. Lespersonnes atteintes demaladie
chronique perçoiventla dépendance non seulementcomme quelque chose denégatif, maiselles
se méprisent aussipour cela.Toutelimitation associée à la maladie est synonyme de perte.
Maintenir ouretrouver une vie  « normale » devient le symbole d’un soi valorisé.

Bien que se réclamant de l’interactionnisme symbolique et utilisantla théorie des faits
établis(groundedtheory), l’analyse de l’expérience de la maladiechronique proposée par K.
CHARMAZ prend ses distances parrapport aux travaux de A.STRAUSS enassociant des
conceptions propres auconstructionisme social(BERGER ETLUCKMAN, 1966) courant
de pensée issu àla fois dela phénoménologie et du marxisme. Le postulat de l’interactionnisme
symbolique du caractère indéterminé de l’actions’appuie surla capacité de l’être humain à
objectiverle soi et d’attribuer despensée sur soicomme surtout autreobjet ;une telle
conception peutdéboucher sur une visiontrop rationnelle du sujetqu’uneperspective
phénoménologique permet decorriger.Selon.K. CHARMAZ, parce quela phénoménologie
étudie lesobjets dela conscience,elle favorise l’étude des émotions. La théoriemarxiste
permet demettre enévidence comment conscience et choixindividuelssontfaçonnés par les
structures (1990).

Les recherches sur l’expérience dela maladie visent à identifier lesprocessus quisous -
tendentla façon dont lespersonnes atteintes demaladies chroniquefont face àcette situation,
comment elles organisent leur viequotidienne etla gestion deleur traitement,quel senselles
donnent à ce qui leur arrive, comment cetévénement s’inscritdansleur biographie.

I.ROBINSON dans unerechercheportant sur des personnes atteintes desclérose en
plaques amis en évidence l’existence de plusieurstypes derécitsautobiographiques (1990).
Pour dépasser lesdifficultés d’interprétation associées àl’analyse des récitsautobiographiques
produits par des sujetsmalades, l’auteur a recours à unedifférenciation entrerécits
autobiographiques surla maladie, carrières sociales etcours dela maladiequi renvoieà
l’utilisation de termes distinctsdansle vocabulaire anglo-saxon pourdésignerla maladie :
Robinsonconstate quesi les termesdisease, sicknesset ilness concernentle même
phénomène,le choix d’utiliser un termeplutôt qu’un autrerenvoie à uncadre conceptuel
différent et sontaussi implicitement «écrits » comme desrécits qui utilisent des règles
distinctes deconstruction.Pour conduire sarecherche,ROBINSON se réfère àla perspective
centrée surla macrostructure desrécits autobiographiquesdéveloppée par deGERGEN et
GERGEN (1986). Cesderniers ontdistingué deux dimensions essentiellesdans lesrécits
autobiographiques :la cohérence et la directionrelatives àun objectifspécifique ou àun
ensemble d’objectifs.Ils ont identifiétrois type destructures derécits :
. un récit progressiforienté versles objectifs définis parle sujet :cetteforme derécit repose

sur une constructionpositive des événements et des expériences en regard des objectifs
personnels du sujet (carrière professionnelle,relations sociales) et peutprendredifférentes
orientations ( récits héroïques, policiers, comédies).

. un récit régressif s’écartant des objectifs désignés parle sujet :cetteforme derécit se
rapporte auconstat exprimé parle sujet malade d’un écart de plus en plusimportant entre
ses aspirationset sa capacitéà lesatteindre.

. un récit stable conservant une positionidentique vis - à - vis des objectifs quele sujet s’est
fixé : ce type derécit renvoie a unemise àdistance du sujet vis - à - vis de ce quilui arrive.
L’expression se veutneutre, objective. Les aspirations dusujet nesont pasfacilement
identifiables. Ce type de récits présente desressemblancesavec lesétudes de cas rapportées
en médecinequi conduisentà penser que l’adhésion à uneculturebiomédicaleest la clé des
valeurs expriméesdans ce type de récit.
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Les 50 personnesinvitées àraconter leur histoire de vie ont été sélectionnées dans une
populations de malades membres d’une association de maladessouffrant desclérose en
plaques. L’analyse des récitsautobiographiques montre que20% des sujets (N= 10) produisent
un récit detype stable, 52%(N=26) unrécit positif, 10% (N= 5) un récit régressif, 18%(N=9)
ne peuventêtre classésdans un destrois typesidentifiés. SelonI. ROBINSON, unetelle
approchepeut êtreutile pour appréhender notamment la question de lanon -observance des
traitements.

C.M MATHIESON etH.J. STAM sesontintéressés aux récitsautobiographiques de
personnessouffrant d’un cancer(1995)pour étudier les catégoriessous - tendant les processus
en jeu dansle travail identitaire produit par les sujetspour donnersens à ce qui leurarrivent.
Des entretienssemi-directifs ont étéréalisés auprès d’un échantillon hétérogène (du point de
vue du type de cancer, dustade dela maladie et desconditions devie) de 37personnes
(F=26, H=11). Lesthèmes abordés portaient sur :auto -description, changementsdans les
relations sociales, perception del’avenir, la perception dela maladie, perception dusystème
médical.L’analyse des donnéesmenée àpartir dela méthode des comparaisons continues
développée parGLASER et STRAUSSrévèle quele discours surle corpssignifiedavantage
que l’importance accordée aux seuls aux attributs psychologiquesassociés à une image du
corps altérétrès étudiéedansla littérature. Les manifestations corporelles,la tensiondans les
relations interpersonnelles, lesrencontres avecl’institution médicalesont les premiers signes de
menace pourl’identité qui ont pour conséquence un sentiment naissant d’étrangeté, de
différence exprimé par lessujets vis - à -vis d’autrui. Cette constatationentraînela nécessité
de mettre enoeuvreun travail de renégociationd’identité. Cetterenégociation d’identité passe
dans lesrécits despersonnes interrogées parla reconnaissance d’unprocessus de
stigmatisation associé àla perception du cancerqui modifie lesrelationsavecl’entourage etla
difficulté de mettre enplace desrelations de compréhension mutuelle entre les représentants du
système médical et lespersonnes malades, chacunayant sapropre logique de conception dela
maladie et dessoins à accomplir. Letravail biographique danslequel les individuss’engagent
tout aulong de leurvie est considéré comme l’expression d’un besoin destabilité, de
cohérence nécessaire auprocessusidentitaire. Les événementspouvant se produire au cours de
la vie des individus doiventpouvoir être intégrésdans unehistoire cohérente. Se voir poser un
diagnostique de cancerporte atteinte àla perception del’on a de soi et nécessitela recherche
d’une nouvelleperceptionqui intègrela maladie.

Les travaux deA. STRAUSSet de ses collaborateurs surl’expérience dela maladie ont
porté sur des échantillons de population hétérogènes dupoint de vue desmaladies, des
conditions devie et de l’âge. L’objectif était demettre enévidence l’existence deprocessus
généraux pouvant être transposés ad’autres domaines quecelui quela maladie chronique
comme notammentle concept de trajectoire. D’autres travaux ontporté sur des populations
plus ciblées du point de vue du type demaladiecomme nous venons dele voir, maisaussi du
sexe, ducontextesocioculturel ou del’âge.

Dans une recherchemenée surun échantillon des femmesd’origine chinoise(N=15) et
anglo - canadienne (N= 15)souffrant de diabète, J.MANDERSON, C. BLUEet A. BLAU
ont examiné sur une période de deux ansdansquel contextes’effectuele processus de
restructuration quandla vie d’une femmeest perturbée parla survenue d’unemaladie
chronique (1991). Lesdonnéesrecueillies à partird’entretiens semi - directifsportent surles
aspectssuivants : perception dela maladie,effet de la maladie sur les relationssociales,
perception des relations avec les professionnels desanté,gestion quotidienne de lamaladie.
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Deux entretiens au moins ont étéconduitsauprès dechaquefemme. Lesauteursobservent
que les catégories ethniquess’inscriventdans unensemble de relations sociales et se
construisent au cours d’interactions seproduisantdans la vie quotidienne et que«l’ethnicité »
n’est pas unfait objectif qui déterminela perception de lamaladie et les schémasstructurantla
vie : culture etethnicité nesont pas desdéterminantsstatiques du comportement, lesindividus
ne se conforment pas à des prescriptionsfigéesdans les modèles culturelsqui façonnent leurs
croyancesvis - à - vis dela maladie et sagestion. Les femmes d’origine chinoise quineparlent
pas l’anglais,sontemployées à des tâches nonqualifiées.L’organisation dela gestion de leur
maladie estle produit deleur situation. Ne passurveiller letaux de sucre dansle sang et ne pas
parler de leur maladie à leur collègues de travailsont descomportementspragmatiquesvisant à
conserverleur position siinconfortable soitelle surle marché dutravail. Lesauteurs
constatent quetoutes lesfemmes d’une même origineethnique ne possèdent pas lesmêmes
perceptions dela maladie et nemettent pas enplacele mêmetype de gestion dela maladie.
Développer des soins quitiennentcompte del’origine culturelle des patients ne consiste pas à
établir uncatalogue des croyancessupposées de différentsgroupessociaux et de fonder les
soins sur ces suppositions maisil estnécessaire de tenircompte du contexte danslequel ces
croyances se construisent et notamment des inégalitéssociales.

Dansun autrearticle J.M. ANDERSON, H.ELFERT etM.LAI rendentcompted’un
étudecomparative surla façon dont lesfamille d’origine chinoise et les famillesanglo -
canadienne conduisentle traitement d’enfants souffrant demaladiechronique (1989).
L’analyseporteaussi surla façon dont l’idéologie dela normalisation diffuséedans les
systèmes de santé des sociétésoccidentalesdiffèrent descroyances de groupes sociaux
d’origine non occidentale. D’après lesauteurs,l’idéologie dela normalisation permet aux
professionnels d’évaluer lesfamilles et de les catégoriser comme «observante » ou «non
observante ».Cettecatégorisation a des conséquencespour les soins dupatient : ceux quisont
perçuscommeétant nonobservants sont exclus dutraitement Or, ce que les professionnels de
santé peuvent considérer comme dela non observance n’est pas nécessairement l’expression
de la mauvaise volonté du patient à coopérer autraitement,mais doit êtrereplacer dansle
contexte danslequel lespersonnesvivent comme nousl’avons déjà signalé en reprenant les
questionsdéveloppéesen particulier parP. CONRAD.

Trois entretiensont été réalisésauprès de15familles d’origine chinoise et15 familles
d’origine anglo -canadienne ayant chacuneun enfantâgé de quelquesmoisà 12 ans souffrant
d’une maladiechronique.L’analyse desdonnées montrent quelespriorités desfamillesdoivent
être appréhendéesà partir du système de références de leurvie quotidienne. Pour lesfamilles
d’origine chinoise, les contingences dela vie quotidienne déterminentla façondont ils prennent
en comptele traitement del’enfant. L’idéologie dela normalisation répanduedans lesfamilles
d’origine chinoiseconcernel’existence matérielleet porte sur des questions desurvie.Un
enfant «normal » est unenfantcapable de gagner savie. Cesfamilles insistentbeaucoup surle
fait qu’il estnécessaire pourl’enfant quelquesoit sa maladie(épilepsie, asthme,
malformations) d’avoir accèsà l’éducation pour avoirun métier. Souvent lesfamilles ne sont
pas capables de fairele lien entrela future auto -suffisanceet le traitement prescrit parle
médecin.En revanche lesfamilles d’origine anglo - canadienne issues des classesmoyennes,
comprennent les procédures de réadaptationet pour la plupart lesadoptent.Elles associent es
traitementsà la progression del’enfant vers la normalité. J.M.ANDERSON et Collaborateurs
observent quedifférents systèmes de valeursgouvernent souventle contexte desrelationsentre
lesfamilles d’origine chinoise et les professionnels desanté, la projectiondansle temps par
exemple Les premiers ont une appréhension du problème parrapport auprésent alors que les
secondsvisent la sécurité dansle futur. Le concept de normalité doit par conséquent être
envisagé dans ce contexte.L’expérience desfamilles vis - à - vis dela maladiechronique de
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leur enfant doit êtreanalysée àtravers lecontextematériel deleur vie et par rapport aux
idéologies quisous - tendent les pratiquesdiffuséedans lessystèmes de santé et non
simplementcomme l’expression des croyances «culturelles » des familles.

L’analyse de l’expérience dela maladiechronique chez lesenfants commechez les
personnesavancée en âgen’a pas donnélieu a beaucoup detravaux. E.K.OREMLAND a
étudié sur une période de cinq ansle travail desoins effectué parhuit famille d’enfants
hémophiles(1988). Lerecueil desdonnées s’est effectué par le biaisd’entretiens et
d’observationsréalisés à l’hôpital, audomicile dessujets et dans des camps devacances.Dans
cetterecherche,le processus dedéveloppement des enfants estconsidéré comme unfacteur
prépondérant deschangementsqui se produisent aucours du temps dansla gestion dela
maladie.Il s’agit de clarifierle processus detransfert des tâches médicales desadultes (
professionnels de santé -parents) versl’enfant d’âgescolaire(âgé de 7 à13ans),comment
ce processus semanifeste etdans quelles circonstancesle transfert est incomplet.

D’autresétudes ont été menées sur des enfants souffrant de maladies àtrajectoiresplus
évolutives que l’hémophilie. R.WAISSMAN s’est intéressée auxinteractions entre personnel
soignant, parents et enfantssouffrant d’insuffisance rénalechroniquenécessitantle recours à
des techniques de substitution :l’hémodialyse périodique etla dialyse péritonéalecontinue
ambulatoire et/ou cyclique(1991, 1995).L’analyse d’observations et d’entretiensmenés à
l’hôpital et à domicile auprès des différentsacteursconcernés (personnel soignant, parents,
enfants)confirme quele travail médical effectué par lesfamillesstructure les rapportssociaux
entre lesdifférentsacteurs. Lapiqûredansla fistule est ressentie comme uneagression par
l’ensemble des enfants ; à domicile, les phases de branchement et débranchement dela machine
sont l’occasion de tensions entrela mère et l’enfant. Par ailleurs, l’analyse permet deconstater
le rôle actif joué parles parents dansle désir de contrôlerla trajectoire de maladie de leur
enfant, dansl’acquisition d’un savoir surla maladie etla mise enpratiqued’un savoir faire (la
mèredansla plupart des cas).
 «La gestion dela maladiechronique dansl’univers familial met l’accent surle poids dela
dépendance naturelle de l’enfantenvers samère,situation renforcée parla maladie etdifficile à
supporterà partir del’adolescence. Ace stade dudéveloppement dela personne, l’emprise de
la maladie surle corps del’enfant et l’appropriation des soins parla famille développe une
 « identité demalade »qui constitue une entrave àla construction de sonidentité. Lorsque
l’enfant est en âge d’accepter l’autorite parentale,le consensusfaçonne les relationsparents -
enfants.La complexité dela miseen oeuvrede la technique et ses effets surl’enfant renforcent
les liensentre celui -ci et son accompagnant » (1995,p.90).

A l’hôpital, les parentsne sont pas directementimpliquésdansla dimension technique
du travail desoinbien que celle -ci ait des retombées sur leurs relations avecleur enfantdans
la mesure oùil revient aux parents de contrôlerle régime alimentaire et àle faire admettre par
l’enfant pour éviter àcelui - ci d’avoir à affronter des séances de dialysedouloureuses. Le
travail desoins sedérouledansun contexte de situationsqui se modifient aucours du temps,
en fonction de l’évolution dela maladiequi mettenten lumière l’existence dedivergences
d’appréciations entre les différentsacteurset font l’objet de négociations.

L’expérience dela maladiechronique chezl’enfant souffrantd’insuffisance rénale
gravepeut se résumer dela façonsuivante :leseffets destechniques dedialyse setraduisent
par une grande fatiguequi rend difficile voire impossible une scolariténormale etla pratique
d’une activitésportive.L’insuffisance rénale se manifeste par descaractéristiques physiques
tels quel’extrême pâleur du teint, une petitetaille. Cettedernière caractéristique estun facteur
de discréditqui induit des effets surla vie sociale desenfants et par conséquent sur son
identité. La dimensionchronique dela maladie retentit sur lesrapports que l’enfant entretient
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non seulementavec sesparentsmais aussi ses frères et sessoeurs(quandil y en a). Le recours
aux techniques dedialysesembledéterminer descomportementsspécifiqueschezl’enfant

malade :repli sur soiet à l ’égard d’autrui, expression dela crainte d’être perçucommeun
objet de répulsionpour autrui.

Certains travaux surl’expérience dela maladiechronique portent sur des populations
avancées en âge sans quel’âge soit envisagé comme une dimensiondevant être prise en
compte dansl’analyse. R.PINDER (1988 ) s’est intéressée sur une période dedix mois aux
stratégies adoptées par unéchantillon de 10personnesâgées de 54 à 75 ansatteintes dela
maladie deParkinson.Elle constate que comme dansle cas d’autresmaladies progressives,
incurables,avec uneétiologiemal connue,la trajectoire des patients atteints dela maladie de
Parkinson est incertaine etimprévisible et metenévidence l’existence d’unprocessus de
pondération des différentesoptionspossibles envisagéesdans uneprise de décisions
socialementdéterminé maisdanslequel les patientsjouent un rôleactif. Elle observe que les
patients sont engagés dans desrévisionsconstantes deleur perception des changements
survenus dansleur incapacité et handicap etmodifient ou réduisent leschoix qu’ils peuvent
formuler parrapport à leur mode devie. Les stratégies de soumission, d’évitement, de
protection, de combat et d’accommodation sont desthèmes récurrents à différentsstades dela
carrière de malade. Ce caractère d’incertitudeet d’imprévisibilité associé aucours dela
maladie a des conséquences surla gestion du traitement. L’objectif thérapeutiqueestde
trouverun juste équilibrepour àla fois minimiserles symptômes dela maladietout en
réduisant au maximum leseffets secondaires dus au traitement.L’évolution de la maladie
nécessite une renégociationconstante de cejuste équilibre. Lesoptionschoisies sontleproduit
de la perception des sujets dela situation.

Dans une recherche portant aussi sur despersonnes souffrant dela maladie de
Parkinson, G. NIJHOF(1995)analyse les histoires devie de 23 personnesâgées de 40 à 84
ans. Il rappelle que les histoires devie ne sont passimplement desdescriptionsmais des
interprétations socialement construites.L’analyse des données révèle que dans 12 histoires de
vie sur23 l’interprétation formuléeest unsentiment dehonte. La rupture de certainesrègles
sociales associéesà la compétence, indépendance etla décenceest l’explication miseen avant
pour justifier ce sentiment dehonte

D’autres recherchesintègreà l’analysede l’expérience dela maladiela prise encompte
de l’âge. AuxEtats -Unis, le diabéteestune maladiequi touchesignificativement plus les
noirs que les blancset est huit fois plus fréquentechez les personnesâgées de 65 -74 ans que
chezlespersonnesâgées de 20 - 44 ans. Dansune recherche réalisée surun échantillon de
personnes diabétiques(N=32). B.V. REID analyse l’influence de l’âge surla gestion decette
maladiechronique (1992). Troisdimensions del’âge sont prises encompte :l’âge
chronologique, l’auto - perception del’âge, l’âge défini culturellement.A partir d’entretiens
semi - directifs lessujetssont interrogés surleurscroyancesmédicales, les méthodes qu’ils
utilisent pour se soigner,leurexpérience du diabète, leur environnement social. Lessujets sont
répartisdans trois groupesselonleurâge : 25 - 44 ans(N=10), 45 - 59 ans (N=14), 60 - 77ans
(N= 8) 13des 32 personnes interrogéesdéclarent souffrir d’hypertension. L’analyse des
donnéesmontre quel’âge chronologiqueassocié àla multiplication des maladiechroniques a
pour effet d’accroître le caractère degravité dansla perceptiond’unemaladie. D’après B.V.
Reid,ceci ajouté à l’auto - perception duvieillissement et auxcroyancesvis - à - vis dela santé
expliquentle constatd’une fidélitécroissantevis - à - visdu système biomédical au détriment
desfilière de soins traditionnels oupopulaires.

La documentation Française : "Technologies thérapeutiques, qualité de vie et vieillissement : 
rapport final  / Dominique Le Disert-Jamet ; Mission interministérielle recherche expérimentation."



L.S. MITTENESS etJ.C.BARKER montrentdans unerechercheréalisée auprès de
personnes souffrantd’incontinence urinaire comment lescroyances sur les causes et les
conséquence de l’incontinence urinairedans la populationavancée en âge associent
incontinence et incompétence(1995).Elles observent quel’incontinence urinairechez les
personnes avancées en âgesymbolise uneperte du contrôleincompatible avec les valeurs
associées austatut d’adulte dans lasociété américaine. Laperte dela continence a des
conséquencesmorales quivont au -delà de la simpleincapacité physiologique. Elleinduit une
forte suspicion sur les compétence sociales del’individu. Le modèles culturel de l’incontinence
urinaire diffère,selon les auteurs, dumodèle diffusédansla littérature médicale gériatrique.
Les différences decroyances portent sur :
* les causes de l’incontinence,
* les réponses appropriées,
* les conséquences.
Les données recueillies par lesauteursfont apparaître quedansla majorité des cas,les
personnes nedéclarent pas souffrir d’incontinence urinaire.Six catégories detroubles dela
vessie ont été signalées par lessujetsinterrogés :
1. Une fréquence élevée demictions (16 à 20 f/jour aulieu de 6 à 8f/jour, ou toutes les 20’ à

30’),
2. Incontinence nocturne :nécessité de se levertoutes les heures,
3. Accidentnocturne,
4. Manque d’attention (urgence),
5. Quelques pertesd’urine,
6. Perted’urine en cas d’éternuement, rire, toux.
Plus de 50% despersonnesinterrogées considèrent que l’incontinence urinaireest le résultat
d’un processusnormal d’affaiblissement ducorpslié à l’âge. 1/3 des personnes déclarant
souffrir detroubles dela miction l’ont signalé àun médecin. Lesauteurs ontaussi constaté que
cetteperception de l’incontinence envisagée comme unphénomènenormal irréversible du
processus devieillissementestsouventrenforcéedansle cadre d’interactionsavec des
professionnels de santé 2/3 despersonnessouffrant d’incontinence urinaire déclarent enavoir
parléavecleur médecin et reprennent ses réponsespour confirmer leurcroyance.
A partir de cettesituation,les personnesmettent en place des stratégies de gestion decette
incontinenceafin de la rendrela moins visible possible.Préserverle contrôle de savessie
représente davantagequ’un processusphysiologique, c’estun élément centralpour la
conservation dela valeur donnée ausoi car celui -ci symbolisele passage dustade du
nourrisson àcelui de l’enfant, maintenirun tel contrôleestune dimension essentielle exigée des
gens «normaux » .Les stratégies mises enoeuvresont les suivantes :

1. Planification del’espace :repérer les endroits où les toilettes sontfacilement accessibles,
développer des activitésproches des toilettes,hypervigilance enpublic.

2. Améliorer le contrôlephysiologique : exercices (type Kegel,yoga,taï chi), visite anticipée
aux toilettes.

3. contrôle del’environnement : serviettespour éviter lesodeurs etl’humidité. Cette
dernière stratégieest souvent proposée par les professionnels desanté ou travailleurs
sociaux qui partagent la croyance du caractèreinéluctable de l’incontinenceliée à
l’avancée en âge.

Certaines personnes développent desmodalités de gestion de l’incontinence plus
favorables qued’autres. Lesauteurs ontdistinguétrois types degest ion :

. la supercompétencedéveloppée par des personnes ayant debonnes ressources
psychologiques, sociales, économiquesqui peuvent conserverleur incontinence secrète.
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. la compétence par l’isolementqui concerne lesindividus ayant peu deressources
économiques.

. l’incompétencequi se rapporte aux personnesprésentant une incapacitétrop élevéepour
permettre unisolement social nécessaire au maintien d’une compétencepublique. Cetype
de gestion concerne unepetite proportion despersonnessouffrant d’incontinenceurinaire.

Les auteursobservent que l’incontinenceestun symbole culturel de l’entrée dansla
dépendance associée à l’avancée en âge particulièrement redoutédansla société américaine où
l’indépendance est conçuecomme unevaleur structurante del’identité.

Les travaux surl’expérience dela maladie ont montré quel’incertitude est une
dimension centrale dela trajectoire demaladie. G.BECKER et S.R KAUFMAN ontréalisé
une recherche auprès de 36personnes ( F =23, H=13)âgées de 48 à 105 ans et de 20 médecins
pour rendre compte dela façon dont l’expérienced’un phénomène de santécomme la survenue
d’une attaquecérébraleestaffectée par lescroyancesvis - à - vis de l’âge, les idéologies
médicales, l’organisation desservices de soins et les politiques desanté conduites àpartir
d’unelogique économique. Lesauteurs proposent de rendre compte detroisaspects dela
trajectoire dela maladie associée àla survenue d’une attaquecérébrale :
1. Le processusdéveloppé par les individus intégrerla maladiedansle contexte de la vie

quotidienne.
2. Les relations entre lescroyancesassociées àla perception dela maladie et celles sur son

évolution potentielle.
3. les effets des idéologies biomédicales et des conditions économiques surl’expérience dela

maladie.
La plupart despersonnesinterrogées souffrent dedeux autresmaladies au moment de

la survenue de l’attaquecérébrale. L’analyse des donnéesrecueillies parentretiens semi -
directifspermet deconstater que quelques joursaprèsla survenue de cetévénement de santé
les personnes interrogées exprimentun sentiment de crainte vis - à - vis de leur état de santé.
L’incertitude concernantla récupérationest unedimensioncentrale pourl’ensemble des

personnesinterrogées.Cettecrainte etcetteincertitude exprimées par les malades nesont
guère atténuées par les réponses des médecins pourtrois raisons :
. Les médecins communiquentleur propreincertitude quant aupronosticassocié àla maladie.
. Ils donnent des explications ambigues surla réadaptation.

. La plupart desmedecins suggèrent queles malades doivent travailler à leur récupération
mais restentvagues sur lessolutionsa leur proposer.

Une trajectoire associéeà la survenue d’uneattaquecérébrale s’étend sur une période de
quelquesannées,la periodela plus dense étant celleconcernantla première année. Lesauteurs
distinguenttrois phases :
1˚) Rupture devie et futur inconnu :

L’ensemble des personnesinterrogéessignalele caractère soudain et dévastateur de ce
qui leur arrive. Il y a un avant etun après l’attaque cérébrale.Le futur devient incertain.Cette
incertitude vis - a - vis du futurest partagéepar les médecins.

2˚) Réadaptation et certitude illusoire :

Lesmédecins etd’autresprofessionnels de santé présententla réadaptation commele
seul moyend’action approprié pourinfluencerla récupération des capacités fonctionnelles
(marcher,parler, s’habilleretc... )et ainsi partiellement contrôlerla trajectoire dela maladie.
L’ensemble des médecins interrogés conçoitla réadaptation commela seulefaçon d’aborder à

La documentation Française : "Technologies thérapeutiques, qualité de vie et vieillissement : 
rapport final  / Dominique Le Disert-Jamet ; Mission interministérielle recherche expérimentation."



la fois lespertesfonctionnelles causées par l’attaquecérébrale et l’incertitude surle résultat
final. Ils décriventla phase de réadaptation comme une « lune demiel » durant laquelle les
patients obtiennent desaméliorations surle planfonctionnel. Les malades ne comprennent pas
que l’effort important qu’ils doivent fournir dans les thérapies de réadaptation ne produisent
aucuneffet sur la possibilitéd’une récupérationneurologique. Aucune des 36 personnes
interrogées ne mentionnent l’importance dela distinction entrela récupérationneurologique et
le travail sur les capacités fonctionnelles. 22personnesfont de la réadaptation le sujet central
de leurvie quotidienne pendant des mois et en retirent une impression d’avoirrécupérer un
certain contrôle sur leur destinée. La majoritéestengagéedans uneévaluationpermanente de
ses performances à partir decritèrespropres desrééducateurs.Alors que lespatients notent
leurs progrès en fonction du chemin qu’il reste àparcourir pour retrouver lesactivitésqu’ils
accomplissaient avantl’attaquecérébrale, les professionnels de santé évaluent leurs progrès à
travers unesérie depetits progrès physiques dontils discutentavec lespatients au cours des
séances de thérapie.Pour22 des 36 personnesinterrogées l’objectif àatteindre consiste à
reprendre desactivités telles quela cuisine,la danse,le golf ou retravailler. Or, exceptépour 5
d’entreelles qui ontobtenu unerécupérationtotale de leurs capacités fonctionnelles, les 17
personnes restant ont dûréviser leurobjectif à la baisse un oudeux ansaprès l’attaque
cérébrale. Ce réajustement entraîne une détresse considérable.

3˚) Frustration de post réadaptation :

La période de réadaptationdure engénéraldeuxmois. Arrivés auterme de cette
période, 18personnes exprimentleur volonté decontinuer par eux -mêmes lesexercices
effectuésavec lesrééducateurspour améliorer leursperformances ; 14 d’entreelles déclarent
ne pas être résignées àaccepterla limitation de leurs capacités fonctionnelles.Alors que les
patients persistentà vouloir influencer leurtrajectoire, les médecinssontenclinà déclarer que
désormais onne peut s’attendre à ce quela trajectoireévolue de façon plus positive.Un an
aprèsla survenue de l’attaquecérébrale, 24personnes continuent àfaire leurs exercicesavec
un espoirplus ou moinsaffirmé de récupérertotalement leur capacités fonctionnelles.
L’incertitude dela trajectoire reste cependant toujoursprésente.

D’après lesauteurs, cetterecherche permet demontrercommentla perceptiond’un
état de santéestporteuse de conceptionsquant à sestrajectoirespotentielles.Bien qu’ils
reconnaissentl’influence desfacteurs sociauxet psychologiques sur les conséquences d’une
attaquecérébrale,les médecins conçoivent celle -ci avant tout commeun phénomène médical
dans lequella localisation de l’atteinteet le degré spontané de récupérationneurologiquejoue
un rôle centraldansla définition dela trajectoire. Lesmédecins considèrent que leseffets
physiologiques dela maladie déterminent les altérationsqui peuventtoucherle corpset d’une
manière plus globalela trajectoire dela maladie.En revanche, les patients pensent quela
trajectoire estmalléablepour peu qu’ilstravaillent assez dur etsemblent intégrer plus ou
moinsles perspectivesmédicalesdansla gestion quotidienne dela trajectoire dela maladie sur
le long termedansla mesure oùelles leur paraissent suffisammentpertinentes pourétayerleur
propreperception dela situation.Cetterecherche montre que les patientsqui retrouvent leur
autonomie sontsélectifsdans leséléments qu’ils intègrentpour donnerun sens àleur maladie
et à sa gestion dansla vie quotidienne. Dansle cas de l’attaque cérébrale, lesconceptions
médicales permettentd’incorporerl’incertitude dans unephase dela trajectoire demaladie
mais pasdans une autre, unefois la phase deréadaptation terminée,la médecinen’a plus
grand chose àoffrir comme traitement, les gains obtenusétant généralement plusfaiblesque
ceuxanticipés par les patients, une impressiond’échec peutmarquerl’expérience dessujets
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sur leur maladie. Les effets d’unespoirdéçu vis - à - vis de laréadaptation peuvent persister si
la réorganisation dela vie quotidienne concerne desindividus avancés en âge.

En effet, lescroyancesnégatives vis - à - vis de lavieillesse(absence de récupération,
inaptitude àla réadaptation, impossibilité de fournir uneffort), sontinscrites aucoeurmême
des politiques desanté qui limitentla quantité de séances de thérapie dont les patients victimes
d’une attaquecérébralepeuventbénéficier. Selon lesauteurs, leslimites dela politique de
réadaptation pour lespersonnesavancées en âge reflètentla tension propre àla société
américaine entre unemorale dela productivité et de la responsabilité individuellequi façonne
la politique et les vicissitudesd’une maladiequi interfèrentavec ces valeursculturelles. La
vieillesse etle vieillissement étant négativement perçus et culturellement dévalués auxEtats
Unis, les valeurs associées à l’avancée en âge peuvent servir de miroirgrossissant pour
examiner les conceptionsbiomédicales dela maladie et dela santé. Les valeurs ancréesdans
les pratiquesmédicalesquotidiennes, les protocoles de traitements, lespolitiques économiques
influencent de manière significative l’expérience dela maladie et lesens dufutur. Prendre
comme exemplele vieillissementpour mettre enlumière les inégalitésdansle système d’accès
aux soins peutêtre utilepour montrerla nécessité dechanger les choses etla complexitéavec
laquelle l’expérience dela maladie influe surla vie des individus.

La fracture dela hanche représente un problèmeimportant surle plan social,
économique et personnel J.MBORKAN, M. QUIRK et M. SULLIVAN (1991) ont suivi sur
une période de sixmois unecohorte de 80personnesâgées de 65 ans etplus (m= 80ans)
avantà faire faceà ce typed’événement de santé. Lesauteursanalysent l’expérience dela
maladieà partir des données recueillies auxcours d’entretiens non - directifs oùl’on demandait
aux personnes de fairele récit de leur expérience. Lesthèmes abordéssont lessuivants : les
modèles explicatifs dela survenue dela fracture dela hanche,la perception del’incapacité,la
perception dufutur. L’analyse des données apermis dedégager cinqdimensions associées au
modèleexplicatif:
* l’étiologie : les causes dela fracture dela hanche ( primaires ousecondaires, agents internes

ou externes),
* la pathophysiologie : lesmécanismes par lesquelsle dysfonctionnement seproduit,
* la récuperation : la dimension temporelle dela réadaptation (épisode aigucontre

chronicité),
* la perception del’incapacité : vulnérabilité, dépendance, objectivation d’une partie du

corps,sens del’aliénation vis - à -vis du monde,
* la perception del’avenir : espoir ou pas derécupération complète.

L’analyse desdonnéesmontre quela majorité despersonnes interrogées perçoivent
leur problème de santé commemécanique et extérieur( lié à l’environnement) et comme un
épisode aigu sansconsequenceà long terme. Lespersonnes adoptantle modèle explicatif
reposant sur une conceptionmécaniqueet des causesliéesà l’environnementfont preuve
d’une améliorationplus sensible deleur état desantéà trois et six mois que lespersonnesqui
perçoivent cet événement de santéassociéà un dysfonctionnement organique. Parailleurs, les
sujetsqui perçoiventl’impact de leurfracture comme ayant peu ou pasd’influence sur leur
autonomie ouleur indépendance montrent une amélioration plusimportante de leur capacitéà
se déplacer àtrois et six mois queles sujetsqui développent desperceptionsdifférentes. Dela
mêmemaniére,les individusqui manifestent une plusgrandeintégration parrapport au monde
font état d’une améliorationplus importante que ceuxqui développent une aliénation ou une
absence d’intégration. Lesauteursexpliquentla prédominance d’uneperceptionmécaniste de
mondeet des phénomènesqui s’y produisent par l’originesocioculturelle dessujets.La plupart
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de ceux- ci et leurs conjoints sont desouvriers. La dominance dumodèle explicatif mécaniste
s’explique aussi en partie par les méthodes de traitement utilisées et l’influence dumodèle
adopté par les chirurgiens orthopédistes. Comme c’estsouventle cas dans unegrande partie de
la médecineoccidentale contemporaine, les métaphores technologiques dominentcette
spécialité.L’analyse dela perception del’incapacité révèle que l’indépendance est une qualité
hautement valorisée et unesource defierté et d’estime desoi. Bien que avancés enâge, les
sujets de par leurs réponses ne se conforment pas auxattentessociales diffusées àl’égard de
cettecatégorie dela population.La dépendance est un état qui déroge aux valeurs dela société
américaine, et une énergie significative estsouventmise enoeuvrepour éviter de seretrouver
dans cettesituation. Contrairement àl’image développéedans lesstéréotypes, lessujets
interrogés trouvent trèspénible dedevoir demanderl’aide d’autrui. D’après lesauteurs, les
données recueilliesdans cette recherchesuggèrentqu’une auto -perception du corps qui
adopte unmodèle mécaniste etexterne favorisela réadaptation physique. Enoutre, la
perception dela relation entre soi etle mondequi adopte unmodèle intégré améliore aussila
réadaptationphysique

Les recherches surl’expérience dela maladie sesont surtoutdéveloppéesautour dela
compréhension desprocessus concernantla trajectoire demaladie, les relationsavec
l’environnement social,la gestion des traitements mais ontnégligéla compréhension des
processusconcernantle corps.

L’EXPERIENCE DE LA MALADIE ET LA QUESTION DU CORPS

L’analyse de l’expérience dela maladie passe parla prise encompte dela dimension
corporelle dansla compréhension desprocessus enjeu. Or, quand on examinela littérature on
constate quele corpsestun sujet guère abordé :dansla plupart destravauxmenés en
sociologie dela maladie,le corps resteun élémentallusif du point de vue théorique.

K. CHARMAZ a tenté d’analyserla nature des relationsexistantentrele corps,
l’identité, le soi et la maladiechroniqueà traversun type de mode devie avec uneincapacité :
l’adaptation (1995).Selon elle,l’adaptationest une modalité de « faire face » àla maladie
chroniquequi consiste àremanierle soi pour l’accommoder aux pertes etlimites corporelles et
trouver une réponseà l’unité perdue entrele corps etle soi. Il s’agit ici de plutôt lutteravecla
maladie que delutter contre. Le processus d’adaptation se déroule entrois étapesprincipales :
1˚) Expérimenteret definir l’altération,
2˚) Procéder à des évaluations physiquespour négocier ensuitel’identité,
3˚) Abandonnerle contrôle dela maladiepour  secouler dansl’expérience dela maladie.

Des entretiensrépétésauprès de5 personnes âgées de 4O à75 ans souffrant de
divers maladies chroniques ontpermis derecueillir des informations notamment surles
relations entrele corpset le soi. L’analyse desdonnées apermis à K.CHARMAZ de formuler
les remarques suivantes :
Avant dedevenir malades.la plupart des personnes interrogées considèrent leurcorps comme
un instrument ou un véhiculeallantde soi, assujetti au soi. Cet instrument allant de soi devient
la référence parrapport à laquelleils évaluent l’altération de leurcorps. Certainsperçoivent
leur corps commeétant étranger. Au mieux,le corps estperçucomme unemachine
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défaillance, unobstaclenécessitant réparation,devantêtre maîtrisé. Au pire,il est devenu un
ennemi, unoppresseur. Quandle corps dupassé est décritcommeinvincible, indestructible et
immortel, un profondregret et de l’angoissesontexprimésconcernant la perte de cecorps
perdu. Ce regret etcetteangoisse sont d’autantplusforts que les personnesinterrogées
considèrent que leur maladie les domine.Lutter contre la maladie diffère delutteravec la
maladie.Quand les personnesluttent contrela maladie, elles perçoivent leur maladie comme un
ennemi qu’elles doivent vaincre. Elles espèrentretrouverleur identité passée et récupérer un
sens de soimomentanément perdu.. A cestade,elles nepeuvent accepter des restrictions de
leur activités dela vie quotidienne et uneidentité diminuée parrapport àcellequ’elles
possédaient avantla maladie.Quand les personnesluttent avecla maladie, elles se battentpour
conserver lescapacités fonctionnelles de leurcorps et mener unevie aussi « normale » que
possible. Eventuellement elles intègrent denouveauxélémentscorporels dansleur vie
quotidienne et dansleur conception desoi. Qu’elles luttentcontre ou avecla maladie, les
personnesinterrogées souhaitent prendrele contrôle sur leurmaladie et sur leurcorps. Les
changement dus aucorpspeuvent entraîner des changements ducôté desobjectifs identitaires.
D’après K.CHARMAZ, l’âge, le sexe,l’activité professionnelle,la situation defamille
influencent mais ne déterminent pasle contexte danslequel lespersonnes atteintes de maladie
chronique changentleurs objectifs identitaires. Leschangements concernant l’apparence
affectentdavantage lesfemmes que les hommes.Cependant, comparées aux hommes les
femmesmanifestent une plusgrandeénergie face àla maladie et une plusgrande capacité
d’adaptation. Les hommes ontplus que les femmes des réactions en  « tout ourien » à l’égard
des objectifs identitaires.

Dansun chapitre de «CreatingSociologicalAwareness »(1991)A. STRAUSS,
après des années de réflexionet d’analyse des réactions sociétales vis - à - vis dela maladie
chronique et des expériences individuelles faceà la maladie, estime qu’uneanalyse plus
approfondie desdéfaillances ducorpsdevrait être entreprise. Selonlui, Analyser lesrelations
existant entre les défaillances ducorpsobservées chez lesgensmalades et lesdéfaillances du
corpsd’individusbien portant dans desactivités dela vie quotidienne et comment ces relations
sont investies d’unesignification sociale relève du domaine dela sociologie. Pourillustrer ses
propos,A. STRAUSSprendcomme exemplel’action de marcher.La performance accomplie
n’est pas simplement unequestion deniveau de performance ou de condition physique ;elle
dépend aussi descontraintesassociées àla situationqui fonctionnent commecontexte dela
performance. Se référantà G.H. MEAD, il considèrequ’il est nécessaire d’analyserle corps
davantage commeun objet quesousl’angle de la condition ou dela performance, de
considérerle corpscommeun objet vis - a -vis duquel chacunagit et aussireflèteson action
Il reconnaîtenfin que commel’ensemble dessociologues,il a plus ou moins ignoré
l’importance du corps dans ses travaux.

Cette «absencedu corps » dansla sociologiemédicale seretrouveaussidansles
travaux de gérontologiesociale Dansun article publiédansla revueAgeing and Society
(1996).P. OBERG s’intéresse auparadoxesuivant alors que dansnotresociété, le
vieillissementest présentéà la fois en termes de surface, d’apparencecorporelle etest
expérimentéà traversle corps, cedernierbrille par son absence dansle domaine dela
gérontologiesociale. SelonP. OBERG,l’origine de cette situation paradoxale se situe dansle
dualisme ontogénétique dela tradition platonico - chrétiennedanslaquellele corpset l’âme
sont conçus comme des oppositionshiérarchisées.Cette tradition afavorisé l’émergence d’un
 « soi sansâge ». Le mythe dusoi sans âgeest associé àla tradition platonico -chrétienneoù le
corpsest conçue comme uneprison. Onretrouvela trace de cette tradition chezDESCARTES

La documentation Française : "Technologies thérapeutiques, qualité de vie et vieillissement : 
rapport final  / Dominique Le Disert-Jamet ; Mission interministérielle recherche expérimentation."



pour qui le corps estsubordonné à l’esprit. En gérontologie, l’acquisition des connaissances
passe par la trilogie mécaniste qui sépare les dimensions physique, psychologique et
sociologique duvieillissement. lecorps commeobjet derecherche appartient àla gériatriealors
que les dimensions psychologique et sociologique relèvent de lagérontologie sociale. Quand le
corpsestétudié parla gérontologiesociale s’est à partir d’uneperspective de santépublique
qui s’intéresse aucorpsfonctionnel(A.D.L., besoinsd’aide etc ;...). En gériatrie,le corpsest
étudiécomme un objet, un produit ou un diagnostic.Dans cetteperspective,le corpsest
considéré comme perfectible,modifiable, nécessitant de l’aide,anatomiquement pur etbien
défini. En revanche,dansle domaine dela gérontologie sociale,le corps étéignoré comme
symbole etconstructionculturelle.Quandle corps estexceptionnellement pris encomptec’est
à partir d’uneconceptionhiérarchique où l’esprit estconçu comme supérieur aucorps.

Dans les recherches engérontologie comme dansla vie quotidienneêtrela même
personne c’est avoir lesmêmesattitudes, lesmêmesconceptions, lesmêmescomportements
au cours du temps et dansdifférentes situations.P. OBERG remarque que noussommes
stigmatiséspour notreinconstance etfélicités pour notrecohérence et qu’ilestplus facile pour
l’homme dela rue et les gérontologues d’associer continuité etstabilité dansle soi séparé du
corpspuisquele corps change demanière évidente. Le soisans âgeentretient des liens avec la
théorie dela continuité qui posel’existenced’une relation entrecontinuité et bien -être. On
dénombre denombreuses recherches en gérontologie quiconfirment et renforcentcette
conception.P. OBERGveut se démarquer decette conception en seréférant àla dichotomie
identité personnelleversusidentité sociale développée par ErvingGOFFMAN et auxréflexions
de M. FEATHERSTONE et M. HEPWORTHpubliées en 1991dans unouvragecollectif
intitulé  «The Body Social Process andCultural Theory ».Dans ce ouvrage, M.
FEATHERSTONE et M. HEPWORTHreprennent les thèmes développésdans
l’interactionismesymbolique etplus particulièrementchezGOFFMAN. Ils énoncent
l’hypothèse d’un soidevenant prisonnierd’un corpsvieillissantqui ne peutplus physiquement
exprimé sa véritable identité.Cettedichotomie,cette tensionentrel’expériencesubjective
intérieure etl’apparenceest décrite àtraversle concept demasque du vieillissement.Ce
masque (l’extérieur, l’apparence,le corps)devientpathologique etdéviant etle soi intérieur
reste «normal  ».Dans cetteinterprétation,le dualismeestpousséà l’extrême.Cette approche
du vieillissementrenforcela croyance quele vieillissementest une maladie potentiellement
curable.

Dans notre société deconsommation, une rupture dansla traditionplatonicienneest en
train de se produire. On observeen effet quel’on tend de plus en plusvers une conception où
l’identité du sujet passe parle corps.P. OBERGa demandé à 37 finnois âgés de73 à 83 ans de
faire un récit sur leurvie passée,presente et future dedécrire ce qu’ils voyaientdansle miroir
qui leur étaient donné. Deuxconceptions devie sont présentées parP. OBERGpour mettre en
évidencela présence du dualismedansle récit des personnesinterrogées :

Un triste vieillissement :
Dans ce type derécit biographique,la vie estponctuée par des problèmes de santéet

danslesrelations interpersonnelles, des pertes importantes durantl’enfance et l’adolescence.
Lespersonnes interrogées seperçoivent comme déviantes parrapport auxnormes,comme des
victimesn’ayant pas decontrôle sur leurvie. La vieillesseet le futur sont conçus commele
prolongement decettevie semée detragédies. L’image de soiqui estprésentéeest celle d’une
personne « en souffrance ».Cetteimage de soitraversle genre et les classessociales.Dans
cette conception, on observeaussique le corpsest perçucomme une prison, unecage.Le
corpsdevientun étranger imprévisible, unemaladiechronique, une trahison de lafamiliarité
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que l’individu entretientavec son corps. Les personnesinterrogées mettentleur corps à
distance quandils parlent d’eux.

Un vieillissementheureux :
Les récitsbiographiques développant uneconception de vieréussiesont propres aux

personnesexprimant l’exerciced’un contrôle sur leur vie.Celles - ci sedécrivent commebien
« dans leur peau », etsemblent s’être adaptées auxchangements progressifs ducorpsassociés
au vieillissement.Le dualisme,dans cette conception duvieillissement, est aussi exprimémais
sous uneforme différente.Dans ce contexte,il peutêtre utile de différencierdeux dimensions
du corps :le corpsexpérimentéet le corpsexpressif.Le dualismeentrele corps etle soi se
rapporte au corpsexpérimenté, fonctionnel non aucorpsexpressif. Ce modèle de vieillissement
se trouvediffusé chez des personnes decatégories socio-économiquesmoyennes et
supérieures.

En conclusion,P. OBERGconstate quele processus de «masque duvieillissement »
décrit parFEATHERSTONE et HEPWORTH est unphénomène qui serencontre
principalement chez les personnes adoptant unmodèle du vieillissementcentré sur les
problèmes.

Cette «absence ducorps » dansla sociologiemédicale signalée par B.TURNER
(1992),peut s’analyser d’après M.P.KELLY et D. FIELD (1996) enexaminantla façon dont
s’est construitela discipline. Lasociologies’intéresse eneffet auxcaractéristiques destructure
et d’organisation et rejettel’individualisme méthodologique. Une telle démarche peut expliquer
l’exclusion ducorps dans les questionssoulevéesdans les recherches sociologiques. Enoutre,
ils observent que l’intérêt dessociologues aporté du moins dans les premierstravaux sur des
maladiespsychologiques, ce quipeut aussi expliquer quele corps n’est pasfait l’objet
d’investigationstrès poussées dela part dessociologues.

La réalitéphysique dela maladie tendla plupart du temps àêtre traitée par les
sociologues àpartir de deuxapproches :
1˚) Comme une catégorieà priori donnéequi appartient légitimementà d’autresdisciplines :
médecine ou biologie.
2˚) Comme quelque chose desocialement construitetsocialementmédiatisé.Danscette
seconde approche,l’intérêt de la sociologie porte sur les formes de discours quirendent
compte de cette construction.

Quandles sociologues se sontintéressés auxaspectsphysiques des pathologies,
comme parexemplela douleur, c’est surtoutl’interprétation cognitive dela douleur par les
professionnels de santéqui a intéresse lessociologues (I. BAZSANGER,1987). L’absence
d’intérêt pour le corpsphysique ou «vécu » constatéedansle domaine dela santé et dela
maladie reflèteen fait un manque d’attention pour les expériencescorporelles dela vie
quotidienne dela part dela sociologieengénéral. Malgrécette constatation,l’importance du
corps dansla vie sociale a été signalé à partir dedeux perspectives :
* Du point de vuephylogénétique, la dimensionsociale de l’homme et l’organisationsociale

ont développéun ensembleen évolution permanented’interactions entre l’environnement
physique, les changements physiologiques,le développement des capacités symboliques
cognitives et des changementsdansle contrôle et l’expression des émotions. Durant ce
processus,lesêtres humains ont développé l’aptitude àconstruire leur monde àla fois
physiquement et émotionnellement.En particulier, les êtres humains ontacquisla capacité
de représentation symbolique(G.H. MEAD, 1934). L’autreévolution est le remplacement
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des schémas de réponses biologiquementdéterminées (réflexes et instinctives) par des
réponses plusflexibles, discriminantes etplus précisessous lecontrôle desfonctions
cérébrales.

* Du point de vueontogénétique, l’importance ducorps dansla vie sociale peutêtre
envisagéedans uncertain nombre de domaines.Il existe unpré - requis fondamentalpour le
développement de l’êtrehumain.Il s’agit du contrôle ducorpsphysique et de ses capacités.
Un tel contrôle et unetelle connaissanceentraîne un sens dela constance de soi incorporé et
une aptitude à concevoir etprédire defutures actions.Nous avonsdéjà tenté de montré que
dansl’interactionisme symbolique l’identité sociale etla conception de soi,éléments
centraux dela conduite humaine,sontaussi reliées aucorps.G.H. MEAD (1934)observe
que la perception ducorps comme unobjet séparé que l’enfant peut contrôler est un pré -
requisessentielpour le développement du soi social. La persistance ducorps à traversle
temps produit unlien physique par lequel desactions quelquefois disparates du soi social
peuvent être connectées.

Pour M.P. KELLY et D. FIELD,le soi n’est pas équivalent aucorps,c’estun
construit cognitif qui est en permanente reconstruction et qui s’exprimedans desrécitsauto -
biographiques qui sont exposés parl’individu quandil parle delui. Si le soi estlié au corps car
expérimentéscomme une seule etmêmechose,l’individu devient trèsattentif àla divergence
entrele corps etle soi quand lesdemandes issues ducorps rentrent enconflit avecla
présentation désirée de soi. L’identitédéfinit unepersonne commeun objet social inscritdans
un groupe et desrelation sociales.L’attribution d’une identité estévidente au début dela vie.
Quandun enfantnaît, il est incapable de faire autre chose que deréagir auxdemandes externes
ou internes immédiates.A ce stade,il n’existe pas de sens du soi :pour reprendrela
terminologie deSTONE (1962),c’estun objet social investi par lespensées d’autrui.
Initialement, les pensées sont imputées par autrui surla base del’apparence, c’est - à - dire
dans une constructionsociale des identités de genre. Laconstruction du moisocial vient de
l’extérieur àtravers des attributionssociales surla base de l’apparence de l’enfant et du
comportement apparent,sans quel’enfant puisse influencer cesattributions.STONE remarque
que les identités primaires telles que l’âge,le genre, l’appartenance ethnique sont typiquement
inscritesdansle corps.Les fondements corporels des compétencessociales et du
comportementsocial sont moinsapparentes unefois que le soi socialest établi. Cependant,
ceux - ci ne sont pasfixés unefois pour toutes.Le corpsgrandit, vieillit, change avecle temps
et se heurte aux compétences sociales de diverses façons.Le corpsest à la fois un élément
essentiel dela vie humainemaisaussi changeant.Les transitions dansl’identité tellesle passage
de l’enfancea l’adolescence ou l’entrée dansla vieillessesont accompagnées de changements
à la fois physiologiqueset dansl’apparence du corps. Dansla vieillesse,alors que lesaspects
physiqueset sociaux peuvent être moins solidementliés, leschangement physiologiques
affectent les biorythmes tels quele cycle du sommeil oule niveau d’énergie. Or,dans notre
sociéte, pour êtreconsidéréscomme desindividussocialement compétents,nous devonsêtre
capables dedonnerl’impression d’avoirun certain niveau de contrôle,d’usage et de
présentation denotre corps.Le degré de variabilitébiologique inter -individuelle, l’interaction
avecl’environnement et lescroyancesassociées à ces valeurs fournitun fondement aux
compétences sociales. Dansla maladie chronique,le corpsn’est pas seulementle lieu de
lésionsphysiques ousocialementconstruites,il est au centre du processussocial.Le corps
subit deschangementslors d’une maladie chronique.La maladiechronique entraîne des
modificationsdans les conceptions de soiqui interagissentavec lesexpériences physiques,les
sentimentset les actionsLe corpsest un élémentcentral parce que les fondements biologiques
de l’expériencesontperçus parle sujet maladeet son environnementsocialcommeayant des
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effets trèsimportants sur la construction de soi et del’identité. Dans unemaladie chronique,la
relationentrele soi et l’identité est unprocessussocial qui semodifie aucours du temps à
mesure que des changements physiques se produisent.

Le rôle ducorps peutêtre résumé dela façon suivante :c’est le lieu où le soi esten
contactaveclui - même. Lecorps est unpoint de référence à la fois évident et ambigu
d’étiquetages externes.L’étiquetage et l’identification ont des effets sur la conception de soi.
L’interaction entrele soi et l’identité fournit un pontthéoriquepour appréhender
sociologiquementla relation entre lesfaits biologiques et les faitssociaux :
« les faits biologiques et physiques sontsignificatifssociologiquement parce que (a)ils
agissent directement surle soi, (b) ils fournissent des signespour la construction del’identité,
et (c) ils agissent comme desfacteurs limitant l’action sociale dela personne atteinte de
maladiechronique. Les faits physiques ont uneréalité en soi etpeuventêtre décritsdansle
langage dela science biophysique. Ce langage peutconduire à des interventions physiques
significativesqui ont des conséquences àla fois physiques et sociales surla carrière de la
maladie.Ils ont aussi une réalité sociale en soiqui peutêtre articulée àtravers lesconstruits
analytiques de soi et d’identité. Lesfaits biologiques deviennent des faits sociaux parce que
l’environnement social répond àla personne en fonction de ces caractéristiquesphysiques. Ce
sontaussi des faits sociauxpour l’individu parce quele malade estattentif etdoit prendre
certaines dispositions pourfaire faceà cetteréalité physique. En mêmetempsla personne
atteinte demaladiechronique et ses prochesdoivent équilibrer lesexigences dela vie sociale,
les sentiments subjectifs, et lesdemandes et les restrictions du corps »(M.P. KELLY et D.
FIELD, p.251 - 252).

Les propos deM.P. KELLY et D. FIELD ont étérepris et analysés parS.J.
WILLIAMS. Celui - ci considère que lespropositions de M.P.KELLY et D. FIELD
constituent unedémarche possible pour intégrerle corpsdans les travaux surl’expérience dela
maladie. Suggérer que l’identité personnelle et l’identité socialesont des aspectsfondamentaux
de l’expérience dela vie quotidienne et quela survenued’une maladiechronique et les
changements dansle fonctionnement corporel affectent profondémentconstitue un «pont
théorique » intéressantpour appréhenderla relationentrefaits biologiques etfaits sociaux : plus
précisément, danscetteperspective,faits physiques et faitsbiologiquessont sociologiquement
significatifs parce qu’ils agissent surle soi. Ils fournissent dessignaux pour reconstruire
l’identité et agissentcomme des facteursdiminuant l’action sociale. S.J.WILLIAMS estime
que ces conceptionsne sont pas nouvelles puisqu’elles ontdéjà été développéesdans les
travaux deSTRAUSSet I. GOFFMAN et formuled’autres propositions pourintégrer le corps
dansla connaissancesociologique. Il observe que les processus corporelsne sont pas
simplementstatiques oufixés, ils sontaussicontingents, etévolutifs. L’hommen’est pas une
créature finie(voirNIETZSCHE).Le recoursauterme d’ image du corpsimplique
l’impossibilité fondamentale detraiter l’espritet le corpscomme deuxentités séparées.
S’appuyant sur les travaux deSCHILDER, S.J. WILLIAMS constate quel’image ducorps est
nécessairement sociale :tous les aspects del’image du corps sontdéveloppés etconstruits
dans età travers les relations sociales, notreimagedu corpsn’est jamais isoléemaiscernée par
l’image d’autrui.

SCHILDER explique que l’image ducorps unifie etcoordonne lessensations
posturales, tactiles, kinesthésiques etvisuelles d’unsujet situédansun espaceunique. Des
sensationsqui peuvent être séparéesartificiellement . C’est àtraversl’investissementlibidinal
dans des zones, organes et fonctionscorporels quel’image du corps estgénérée et prend sa
signification et sa forme particulière .Cette conception accorde auxémotions (la structure
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libidinal du corps) unrôle centraldansla génèse de l’image ducorps. SCHILDERinsiste aussi
sur le fait que l’image ducorps estnécessairementsociale,que notre propreimage ducorps
n’est jamais isolée maistoujoursentourée par les images d’autrui.
SCHILDER illustre ses idées sur l’image du corps àtravers unlarge éventail d’exemples de
données pathologiques surl’aphasie et les lésions ducerveau.Il prend l’exemple dumembre
fantôme pourexpliquer qu’après uneamputation,l’individu doit faire face à une nouvelle
situationqu’il redoute etqu’il essaie par conséquent demaintenir l’intégrité de soncorps. De
la même façon, considérant lescapacitésd’incorporation del’image ducorps et ses extensions
socialesavecle monde extérieur,SCHILDER remarque :
« L’image ducorpspeut se rétrécir ous’étendre.Elle peut céder des parties d’elle -même au
mondeextérieur etelle peut intégrerd’autrespartie.Quandnous prenons unbâtondans nos
mains ettouchons unobjet aveccelui - ci,nous ressentons unesensation au bout dubâton. Le
bâton en fait,est devenu une partie del’image ducorps.C’est une nouvelle preuve dela
labilité de l’image ducorps que ce quientre en contactavecla surface du corps estplus ou
moins incorporé aucorps »..... « lesobjets qui seraient une fois connectés aucorps retienne
toujoursquelque chose dela qualité de l’image du corps »(1950,p.202).

Pour S.J. WILLIAMS,la notion d’image ducorps est un termeessentielreliant le corps
à l’esprit et l’esprit aucorpssansconfondrel’un avec l’autre. L’image ducorps comme
structure deforme sert à unifier etcoordonner les diverses et vagues sensations etintensités
libidinales quis’écoulentà traversle corps età orienterle sujetindividuel dansl’espace social
et physique àtravers des formes volontaires del’action. L’image ducorpsest non seulement
d’une importance fondamentale pourl’intégration corporellemaisaussi un terme médiateur
entreles aspectsbiologiques, psychologiqueset sociologiques pour comprendre des processus
enjeu dansl’expérience dela maladie chronique(ex : la rupture biographique). S.J
WILLIAMS considère sespropositions comme complémentaires et non opposéesà celle de
M.P. KELLY et D. FIELD. Selonlui, une perspective conçueà partir del’image ducorps
apporte uneconnexionplus directe entre lesfaits biologiques et lesfaits sociaux etétaye des
conceptions de l’identité sociale et personnelleplus sociales que celle proposée parKELLY et
FIELD.
D’aprèsE GROSZ(1994) cité parS.J. WILLIAMS, loin d’être simplement une entité
psychologique ou neurologique,la notion d’image ducorps développée parSCHILDER se
prêteà une analysesociologique.historiqueet culturelledu corps. Comme les concepts de soi
et l’identité, l’image ducorpspossèdeune signification pour tous les aspects et étapes ducours
de la vie Il signale aussiun autreaspect important del’image du corps :il concerne
l’imbrication croissante de l’homme et de la machine dansla clinique de haute technologie
et l’avénement decyborgs (GRAY.1995) .Ici, leslimites entre cequ’est le corpset ce qu’il
peut devenir sont entierementbrouilléeset montrentainsi l’extrêmeflexibilité de l’image du
corps D’où la nécessite pour lessociologues detravailler à une analyseapprofondie de l’image
du corps dansle domaine dela maladieet de la santé, de ses relationsavecle soi et l’identité,
son usage et son extensiondansun espace/ temps physique,social et technologique.

L’analyse destravaux sur l’expérience dela maladie a permis deconstater que les
sociologuescommencent seulementà porter leurs regards surla question durôle ducorps
dans les processussous -tendantlesrelations dela maladiechronique avecl’identité. Par
ailleurs,dansles travauxsur l’expérience dela maladie,la technique est conçue commele
support del’action et noncommeun élément pouvant modifier voirestructurer lesrelations
inter - personnelles ou lesprocessusidentitaires. C’estpourquoi il nousa semblé pertinent de
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nous tourner versl’anthropologie des techniquespuis la sociologie des techniques car l’une et
l’autre noussemblait denature à faire avancernotreréflexion.

DE LA TECHNOLOGIE CULTURELLE A L’ANALYSE DE L’ACTION SOCIO -
TECHNIQUE.

André LEROI - GOURHAN est sans doutele principal représentant d’un domaine de
recherche de l’ethnologie françaisedésignésousle terme de  « technologieculturelle » dont
l’objectif est l’étude de l’activité matérielle despopulations.Dans sonlivre Le Geste etla
Parole, 1.,Technique etlangage(1964), il écrivait :
 « La continuité entre les deux faces(technique etsociale) de l’existence desgroupes a été
expriméeavecpénétration par les meilleurssociologues,mais plutôtcomme un déversement
du socialdansle matériel quecomme un courant à double sens dontl’impulsion profonde est
celle du matériel. Desortequ’on connaîtmieux leséchanges deprestige que leséchanges
quotidiens, les prestations rituelles que les services banaux,la circulation des monnaiesdotales
que celles des légumes,beaucoupmieux la pensée des sociétés que leurcorps » (p.210).

La technologie culturelle metla question ducorps au centre de ses préoccupations. Cet
intérêt pourle corpsdéjà présentchezMarcel MAUSS portechezA. LEROI - GOURHAN
sur l’articulation del’outil et du corps etplus particulièrement de l’outil et dugeste :
 « L’outil n’est réellement quedansle gestequi le rend techniquementefficace » (1965, p.35).
Au - delà dela définition de l’outil àtraversle geste quil’exécute, les travaux deLEROI -
GOURHAN ont permis demontrerl’existence homologiesimportantes entre lesactivités
techniqueset les activitésbiologiques : «cequi caractérisela techniquehumaine, c’est son
extériorisation, c’est son «implémentation  » progressivedans unematière inerte. C’estle tour
de forcequi consisteà faire réaliser parlesobjet technique des opérations que l’homme
accomplissait d’abordlui - même à l’aide de sonseul organisme.Et qui consisteaussi, pourrait
- on dire, à  «retrouver » et à  «refaire » dansle monde extérieur des opérationsqu’il a  «su »
faire une première foisen construisant sonpropreorganisme ou sapropremachinecorporelle.
Et doncà projeteren quelquesorte uneimagede soià l’extérieur de cetorganisme »(Lucien
SCUBA, 1994,pp419- 420). Ce processusd’extériorisation produit un doubleeffet de mise à
distance de l’homme :

1. Mise à distance du monde parla médiation desobjets techniquesqu’il interpose entre sa
main et la matièrequ’il façonne,

2. Mise à distance delui - même, enlui permettant de percevoir sapropreimage àtravers
l’univers techniquequ’il a produit.

L. SCUBLA compare cetteopération demise à distanceà la production del’écriture ou même
au langage oralqui donneà la pensée une forme objective.
Technique et langage apparaissent commeles deux faces de ce quel’on désignesousle terme
de la fonction symbolique.Pour LEROI -GOURHAN, latechnique estun processus, une
suite d’opérationsqui naît de l’interaction entrele  «milieu intérieur  » (qui renvoie àla culture)
qui donneà l’outil des caractéristiques spécifiqueset le  «milieu extérieur » (l’environnement
physique)qui impose descontraintesuniverselles.Dansle milieu intérieur ( dansla culture),
LEROI - GOURHAN distingue l’ensemble destechniques(qui constituele milieu technique)
de leursusages.Deux typesd’évolution caractérisele milieu technique :diffusion d’inventions,
emprunts .En pratique, ces deux typesd’évolution sont difficiles à séparer.
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L’articulation del’outil et du corps estaussi très présentechez A.G.
HAUDRICOURT. Dans unarticlepublié en1948, ce dernier insiste surl’influence réciproque
des gestes, du corps engénéral et du milieu sur leur évolution :
« Les gestes que nous avons acquisl’habitude d’exécuter normalement ont marquénotre corps
de certaines attitudes qui ont, àleur tour, réagi surtout l’environnement de l’homme :
outillage, mobilier, habitation, vêtements  »...»avoirl’habitude de porter des objetsd’une
certaine manière à des répercussions surla formes des objets, surleurs dispositifs d’attache, de
pose etc...Maisinversement,l’adoption d’unmobilier, d’un outillage, d’une forme d’habitation,
d’un vêtement etc...modifie lecomportementmusculaire de l’homme, sesattitudes, ses
habitudes ». (p. 171 - 172).

A. G. HAUDRICOURT constatel’existence d’évolution dans lestechniques
d’utilisation par l’homme de soncorps.Celles - ci concernent aussibien : - les fonctions
intellectuellessupérieures :
« Au cours de sonévolution biologique etsociale, l’homme a enquelque sorte acquis une
liberté et une maîtrise plusgrande de ses gestes»... « Le langage en offre quelques exemples
frappants.Certaines languesparlées par des peuples relativement isolés ont conservé des
consonnes qui seproduisent parcontraction d’ungrand nombre de muscles»... «Dans les
languesmodernes lesplus répandues,nousn’observonsplus deconsonnesglottalisées ou des
clics suivis de voyelles, parce que ces langues ont abouti à unmeilleur aménagement - et à une
succession - des mouvements musculaires » (p.173).
- quela façon active ou passive de porterles charges :
 «On peutporter un objet par unecontraction permanente des muscles par exemple tenirdans
la main, tenir embrassé, tenirsousle bras C’est ce quenous appelons unefaçonactive de
porter. Onpeut poser en équilibre l’objet àporter surla tête ou sur l’épaule, on peut
l’accrocher àla ceinture, à unecourroie, enbandoulière, onpeut le mettre dans unpli du
vêtement, dans une pocheCelanenécessitépasla mise enoeuvred’autresmusclesqueceux
qui serventdéjà àla station debout ou àla locomotion C’est ce quenous appelonsla façon
passivede porter La distinction entrela façon deporter activement oupassivement les
charges a pour nous unevaleurgénéalogique. Les façonspassivesse sont développées au
cours desâges au dépensdes façonsactives.Une des formes du progrès consisteà économiser
les dépensesmusculaires »(1948,p. 173 -174).

L’esprit danslequel le programme de recherchesinitié par A. LEROI - GOURHAN quel’on
retrouve chez A. G. HAUDRICOURTn’a pas donnélieu à beaucoup detravaux. Plutôt que
d’étudier l’interaction entrela techniqueet la culture, lesrecherchesmenées entechnologie
culturelle ont surtoutconsisté àconstruire dessystèmes de classementdansla perspective
d’étayer unethéorieévolutionniste :
 «L’évolution technique, dans ces formes lesplus hautes, ne s’écarte pas de l’évolutiontelle
quela biologie l’a pu dessiner » ( 1968, p.361).
Robert CRESSWELL,l’un des principauxreprésentants de l’école contemporaine
d’ethnologie des techniquesconstate :
 « Trop de descriptionsprécises, nuancées etpourtantutiles ignorent les relations sociales du
contextedont font partie les outils, les objets. » ... « Cesont lesobjetsplutôt que lesprocessus
qui ont étéla préoccupation principale deschercheursen technologie culturelle  » (1983,p.143 -
144).

Bien queprometteur dans ses textes programmatiques,le courant dela technologie
culturellen’a pas donnélieu à la production de travauxpermettant de faire d’avancer de
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manière significativela connaissance à partir d’uneapprocherefusantla coupureentre
technique etsociété,danslaquelle l’objet est nonseulement articulé augeste quilui donne sa
signification mais aussi replacédans son processus de construction etd’usage. C’estdans des
recherches issues dela nouvellesociologie anglo - saxonne dela science que s’est développée
une réflexionapprofondie sur les interactionsliant science, technologie etsociété.
La sociologie dela technologies’est développée enrupture avec lesidées diffuséesdans le
déterminisme technologique.Dansleur ouvrage :  « TheSocial Shaping of Technology »publié
en 1985, DonaldMACKENZIE et Judy WACJMAN observent quele déterminisme
technologique est une conception qui a dominéjusqu’ici l’analyse des relationsentre
technologie et sociétéDans ce courant depensée, le développementtechnologiqueest
envisagécomme autonome vis à vis dela société.Il façonnela société, mais n’est pas enretour
influencé par elle.Il existe endehors dela société, mais en mêmetempsil influencele
changement social. Dans certaines de ses variantes extrêmes,la technologie estperçuecomme
le déterminantle plus significatif dela société. Selon D.MACKENZIE et J. WACJMAN,
critiques àl’égard du déterminismetechnologique, sila technologie abien un impact surla
société,la nature de cetimpact n’est pas déterminée parla technologie elle -même mais
dépenddans unelarge mesure desfacteurs économiques,sociaux etpolitiques.L’approche en
termes dedéterminants sociaux dela technologie sert de correctifnécessaire etd’antidote à
un déterminisme technologique partrop naïf.

Le constructivisme socialest issu de la Sociologie dela connaissance scientifique.
Représentants dela nouvelle écoleanglaise de sociologie et d’histoire des sciences,T. PINCH
et W. BIJKERvont appliquer àla techniquel’hypothèsefondatrice du constructivisme social
selon laquellela scienceest socialement construite (1989).Dans cette approche, lesfaits
scientifiquessontconçus comme desphénomènessociaux. L’origine decetteapproche se situe
dansle constatqu’un mêmefait scientifiquepeut faire l’objet de différentes interprétations,la
résolution de cescontroversespassant non pas par « laréalitéobservée » mais par des
mécanismessociaux. Lathèse du constructivismesocial sesitue à l’opposé decertaines
conceptions(ex : BACHELARD) qui expliquentla construction desfaits scientifiques à partir
de systèmessymboliques cesont les structures profondes dela pensée qui déterminent les
cadres d’observationet d’interprétation PINCH et BIJKER se distinguent desapproches
classiques dela technique parle refus d’un modèle unilinéaire :Recherche fondamentale -
Recherche appliquée- Développement technique -  Production - Marché au profitd’un
modèlemultidirectionnel où la technique évoluedansdifférentes directions.Ils dépassent
dansleur théoriela coupure classique entre conception et usage,productionet marché.
L’approcheclassiqueest incapable de conférerà l’objet technique une socialitéinterne,c’est
une «boîte noire » à laquellela sociologiene peutaccéder.

PINCH et BIJKER identifient deux façons detrouver uneissueà une controverse :
. soit de façon théorique,
. soit en déplaçantle problème surle plan technique oumoral.

Ces mécanismes sociaux peuvent êtrerésumesà partir du shéma suivant :Controverses -
Négociations - Résolutions deproblèmes Les acteursimpliquésdans ces processus sociaux
sont différentsgroupessociaux deconcepteurs et d’usagers.
Les conceptionsdeveloppées par PINCHet BIJKER ont fait l’objet decritiques ;P. FLICHY
remarque :
 « L’approche dePINCH et BIJKER permet d’intégrerla réflexion surla conception et celle
de l’usage en conférant àl’objet techniqueun caractèresocialinterne.Cependantcette
approchepèche par sociologisme,elle réduit lesconflits techniques des conflitssociaux. De
même quel’approche dela technologieculturelle avaittendanceà privilégier l’objet technique
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par rapport au processussocial,le constructivisme socialréduit leschoix technologiques à des

choix sociaux »( 1995, p.91).
Dansla perceptive du constructivismesocial développée parPINCH et BIJKER, les

concepteursintègrent lesusages dansleur machinecommelien social mais lesusages sociaux
restent virtuels. Lesusagers peuvent percevoirla machinecomme unlien social, leur utilisation
de la machine sefait cependantsouscontrainte,celle d’unerésistance dela technique qui
impose des limites à son fonctionnement. Les négociations entreconcepteurs et usagers
consistent en fait à intégrer dela part desconcepteurs des usagesvirtuels( pour des dispositifs
nouveaux) ou des usagesréels (pour desdispositifs dérivésd’unetechnique existante) qui
reposent sur des représentations de ces usages. La négociationpour l’usager sefait alorsavec

la technique et non avecle concepteur.

Comme dansla recherche anglo -saxonne,la nouvellesociologiefrançaise des
sciences et des techniques va se développer en oppositionavec lesidées du déterminisme
technologiquemais sur des bases très différentes de cellesadoptées dansle constructivisme
social. Issue d’unprojet ethnographiqueconçu parBruno LATOUR etSteveWOOLGAR,
l’approche en terme deréseaux d’acteurs rejette la distinction entrela technique etla société,
êtres animés et inanimés. Cescatégories conventionnelles sont remplacées parla notion
d’acteurs, physiques etsociaux constituant lessystèmestechnologiques. Le développement
techniqueestconçu en termes de relations forméesd’éléments humains et non humainsdans
lesquellesla primauté despremiers sur les seconds estrejetée. D’aprèsP. FLICHY, le grand
apport des recherches deMichel CALLON et de Bruno LATOUR «est d’avoirréussià ouvrir
la boîte noire destechnosciences non pas poury lire des conflits sociaux(commele
constructivisme social)maispour étaler les pièces surla table sansaucun àpriori, sans
hiérarchiser les différents éléments(humains -nonhumains) et en essayant decomprendre
quelles forces les rapprochentdansun réseau commun ».Commele constructivismesocial etla
technologie culturelle,cette approche concentrel’analyse sur desmoments particuliers du
développement technique (controverse,projet innovant,mutation).

P. FLICHY énonceun certain nombre de critiques àl’égard dela théorie des réseaux
d’acteursformulée parM. CALLON et B.LATOUR. Fonder l’adoptiond’unethéorie
scientifique ou d’un objettechnique surla capacitéstratégiqued’un acteurà imposer sonpoint
de vue apparaîtpour P. FLICHY comme « l’un des maillons faibles dela théorie des réseaux
de la technoscience ».Uneautre critique porte surle fait que les recherches de M. CALLON et
B. LATOUR éliminent la question «de l’intentionnalité desacteurs, auprofit d’une simple
capacité tactiqueà saisir les opportunités,faire descoups, à resserrer les boulons duréseau».
Une dernière critiquerejoint celle déjà formuléeà l’égard du constructivismesocial ;elle
concernele rôle joué parlesusagers dansla théorie,Dansun articlepublié dansla revue
Technique et Culture(1990)MadeleineAKRICH définit ainsi le travail dusociologue en
fonction d’une certaineconception del’usager : «Notre méthode consiste à suivre tout au long
de la conception,l’utilisateur tel qu’il est représenté,inscrit et traduitdansleschoix qui sont
effectués(techniqueset autres). Cettedémarcherepose sur unehypothèse sémiotique, à savoir
qu’il est possible de décrireun objet technique commeun scénario,un script,définissantun
espace, desrôles et des règlesd’interactions entre les différentsacteurs(humains et non -
humains)qui viendront incarner cesrôles»...  «Le travail dusociologueestde fournir des
outils et des conceptspour montrer comment cettemiseen convergencepeut ounon
s’effectuer,le fait même d’analyser ces différentesreprésentations de l’utilisateursgénérées
tout au long de l’innovation permet de suivrela constitution conjointe etindissociable du
couple objet - acteur et donc de comprendre commentle sens vient auxobjetset à ceuxqui les
utilisent  » (1990,pp. 85 - 86). C’est cette conception del’usagerqui est critiquée parP.
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FLICHY :  « A partirdu moment oùl’on introduit l’usagerdansl’étude dela technique,
l’hypothèsed’associationismegénéralisé qui est àla base du réseau deCALLON et LATOUR
n’apparaîtplus tenable.Concepteurs et usagerscollaborentcertes pourfaire vivre un objet
technique, mais selon des positionsdifférentes »(P.FLICHY, p.106).Cette approcheconçue
par la nouvelle école française desociologie des technosciences ne nous paraît parconséquent
pas adaptéepour étudier lesusages desnouvellestechnologies thérapeutiques.

D’autrescritiques ont étéformulée à l’égard duconstructivismesocial et dela théorie
des réseaux dela technoscience par Hughie MACKAY et GarethGILLEPSIE. Ces derniers
resituentle constructivisme social etla théorie des réseaux dela technoscience dansle contexte
plus large desrecherches sur lesdéterminants sociaux de la technologie(Social Shaping of
Technology, ou S.S.T.). Ilsestiment que les théories élaborées àpartir de cetteperspective
présentent un certain nombre delimites :

1. Ellesne prennent pas encomptele rôle joué parl’idéologie dansl’influence sociale
de la technologie. S’appuyant sur les travaux de RaymondWILLIAMS et LangdonWINNER,
MACKAY et GILLEPSIE considèrent que l’idéologie est un élément central del’encodage
fonctionnel et symbolique et estiment que les designerssont ungroupe - clédans ces
processus.

2. Le marketing est un processusessentieldansla conception dela technologie. Il joue
un rôle important àla fois dansla construction dela demande de technologie et dansla
diffusion de son développement

3. L’approche S.S.T. neprend pas encompte l’appropriation des technologie par les
usagers Les technologieoffrent des possibilités variées maisqui ne sont passans limites
Certaines technologies sontplus ouvertes qued’autresà l’ensemble desusagespossiblesMais
l’appropriationn’est passeulement l’usage d’une technologieElle consiste aussidansla
représentation,la perception que l’usagera de cette technologie.

Pour définir une nouvelleapproche del’étude dela technique et de ses usages,P.
FLICHY s’intéresseà deux courants derecherche qui offrent, selonlui, des perspectives
intéressantes pour avancerdans uneréflexion sur l’activité desacteurs, sur les interactionsqui
s’établissententre euxet sur le cadre deleursactions : l’ethnométhodologieet la sociologie
interactionniste.

L’ethnométhodologiesouhaite apporter desréponses surla façondont les hommespris
isoléments’organisentpourconstruire, tester,valider, maintenir ou modifier,définir un ordre
qui les rassemblenta partir d’uneapproche où :

* la situation del’action est conçue comme transformable etmodifiable, l’action et son
contextes’élaborentet se déterminent mutuellement,

* les normes sont considérees commeélastiques et révisablesen fonction de leur
applicationa des contextes concrets,

* les normesne déterminent pasle comportement.
Harold GARFINKEL, Michael LYNCH et Eric LIVINGTON sont parmi les premiers à avoir
appliqué ce type d’approcheà la science. L’objectif consiste alors decomprendre commentle
travail scientifique s’élabore aujour le jour et nonplus comment l’influence desstructures
sociales s’exercent surle travail scientifique ou quellesont les stratégiesutilisées par les
scientifiques pour convaincre dubien fondé deleur théorie. Le recours à une méthodologie
faisantappel a l’utilisation debandesvidéo ou debandes audiopermet de saisir lesmoments
forts del’activité scientifique.Cette approchepermet demontrerle travail scientifique en train
de sefaire.
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Selon P.FLICHY, la sociologie interactionnisteest particulièrement fécondepour
étudier les relations entre science, technique etsociété car elle évitecertainesdérives observées
dans lesthéories signalées précédemment « qui laissententendre que lascience se construit soit
par hasard, soit en fonction des capacités manipulatrices des scientifiques  ».La théorie des
mondes sociauxet des forumsconçueparA. STRAUSSpermet d’analyser les conflits et les
négociations surgissantlors del’élaboration d’artefactsscientifiques et techniques.Cette
approcheprésente aussi l’avantage d’intégrer lesusagers dansle processus dedéveloppement
d’une technologie,le concept de forum,permet d’identifierle lieu d’affrontement et de
négociation de différentsmondes sociaux (concepteurs, usagers etc...). La recherche de Susan
STAR etJamesGRIESEMER(1989)surla création d’un musée dezoologie surla côteouest
des Etats -Unis a permis de montrer comment desreprésentants demondes sociauxdifférents
(scientifiques,amateursbénévoles,administratifs, financiers...) ont dûs’accorder sur une
idéologiecommune pour permettrela création de ce musée. Laperspective adoptée parS.
STAR et J. GRIESEMERapparaît comme satisfaisante carelle permet derendre compte de
l’élaboration d’uncompromis àpartir de plusieurs points de vuedifférents à condition de
garder à l’esprit quetous les acteurs desmondes sociaux n’exercent pas une influence
identiquedansle processus dedéveloppement des sciences et des techniques.

D’après P.FLICHY, la combinaison de certainséléments de l’ethnométhodologie et de
la sociologie interactionnistedoit permettre de concevoir unenouvelleapproche dela
technique et de ses usages quidoit répondre àquatre objectifs :
1. Intégrer techniqueet sociétédansun modèle d’analysequi ne privilégie par un terme au

détriment de l’autre commele font la technologie culturelle etle constructivismesocial et
analysercommentinterfèrent les différentsmondes sociauximpliquésdansle processus de
développement technique.

2. L’analyse doitporter sur la technique :l’activité deslaboratoires au quotidiensmaisaussi
la pratique del’usager dans soncontextefamilier (domicile,lieu de travail).

3. La recherchedoit porter surl’action technique et non pas surle fait technique et
s’intéresser aux interactions des différentsacteurs entre eux et entre eux etl’objet
technique.

4 . L’analyse doitmettreen évidence l’existence de régularités et /ou de prévisionsdans
l’accomplissement de l’actetechniquequi rendent possibleslesinteractions entreacteurs et
entreacteurset objet techniqueet le fonctionnement del’objet lui - même.

Partant desréflexions deE. GOFFMAN pourlequel tout événement socialestorganisé
par un cadre deréférencequi donne sonsens, P. FLICHY considère quel’activité technique
comme toutévénementsocial possèdeun cadre de référence :
 «En effet, lesacteursd’uneopération techniquemobilisenttel ou tel cadrequi leur permet de
percevoir, de comprendreles phénomènesauxquelsils assistent et d’organiser leurspropres
actions » (1995,p 122).Chaque mondesocial étantporteurd’un cadre deréférencequi lui est
propre, il faut trouver un lieu ou peuvent s’exprimer et seconfronter lesdifférents points de
vue, le forum,quandil s’agit quefaire réflechiret travailler desacteurs appartenantà différents
mondes sociauxà partir d’un cadre dereférence commun. Cecadre de référencecommun ou
cadre frontièreest  «propre auxdifférentsacteursqui collaborentdans uneactivité technique,
aussibien à la communauté des inventeurs, des ingénieurs et des techniciensqu’à celledes
usagers. Ce cadrepeut se transformer dansle temps. Ildoit être suffisamment rigidepour
maintenirla cohérence desacteurset suffisamment flexiblepour tenir compte des projets
spécifiques dechacun » (1995,p 123).
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P. FLICHY observe que lecadre deréférence d’unartefact technique estconstitué de
deuxéléments articulésl’un à l’autre :
* le cadre de fonctionnement quidéfinit un ensemble de savoirs et desavoir -faire mobilisés

ou mobilisablesdansl’activité technique C’estle cadre des concepteursd’un artefact
technique, des constructeurs, des réparateurs et des usagers quipeuventmobiliser ce cadre
quandils veulent bricoler ou modifierla machine.Comme tout cadrefrontière, lecadre de
fonctionnement a des caractéristiquesspécifiquespour chaqueutilisateur, qu’il soit usager
profane ou usager professionnel.

* le cadre d’usage renvoie àl’activité desusagers dans le cadre del’utilisation courante d’un
artefact technique et de ses applications sociales.

L’union des deuxforment le cadresocio -technique :« Le cadre deréférencesocio -
techniquepermet depercevoir et de comprendre lesphénomènestechniques auxquels on
assiste et d’organiser son action et sa coopérationavec les autres acteurs.Il est constitué d’un
ensemble de savoirs, de savoir -faire etd’artefacts techniquesmobilisésdansle déroulement
d’une action technique. Lecadre deréférence permet destructurer lesinteractions qu’un
individu développeavec les artefacts techniques et avec les autreshommes, organise les
interprétations et délibérations quel’individu tient face àlui - même »(ibid.,p.130).

Appliqué àla technique, l’approchedéveloppée par lesinteractionnistes symboliques
permet d’aller au -delà desconceptions propres àla sociologie des usages qui s’arrête aux
frontières dela « boîtenoire » ou celles dela nouvelle école française desociologie des
techniques pourlaquelle lesusages sontinscrits dans l’artefact technique. G.H.MEAD est l’un
des premiers sociologues à avoiraffirmé que l’objet ne doit pas êtreconçu comme extérieur au
mondesocial mais aucontraire quele lien social est médiatisé parl’objet, que les machines ne
sont pas seulementdotées de qualitéspropresmaisqu’elles incorporent aussicertaines
caractéristiques de l’usage.Il formule ainsi l’interaction entre un objet etl’organismequi en
fait usage: «La chose physique stimule l’organisme àagir commeelle agit sur lui ; l’action de
la choseest la résistance de l’organismeà sa pression, telle cellequi surgit quand un objet dur
est saisi fermement parla main. La résistance de l’objetest en continuitéavecl’effort de la
main  » (G.H. MEAD, the physical thing,1932).

L’étude dela constitution descadres deréférence amèneP. FLICHY à examiner
l’activité desacteurs de latechnique. S’appuyant surla problématique de M. DeCERTEAU
surles  «arts defaire  »,il distingue deuxgroupesd’acteurs : lesstratègesqui participentà
l’élaboration d’uncadre deréférence etles tacticiensqui renvoient auxacteursqui le
 «subissent »plus oumoins. Quandle cadre socio - technique eststabilisé,lesacteursdoivent
s’insérerdans ce cadre.Ils appartiennent alorsà la seconde catégorie définie parP. FLICHY :
ce sont des tacticiens.Les usagersindividuels appartiennentdansla plupart des casà cette
catégorie. C’estd’abordface aucadre de fonctionnement quel’activité de l’usager tacticien va
s’exercer «faceà une machinequi impose son mode opératoire etqui lui résiste » (p.138).La
machineincorpore une formespécifique de fonctionnement issue de l’expérience des
concepteurset possède de manière implicitele projet de l’usager. De son côté, l’utilisateurest
censé savoir cequ’il peutdemander àla machine ; L’action d’un usager tacticien sesitue par
conséquentdansun cadre deréférence qui définit cetteadéquation du projetentre l’usager et
la machine. Au - delà ducadre defonctionnementdéfini par les concepteurs, lescapacités
tactiques del’usagers peuvent s’exercer dansle cadre d’usage.P. FLICHY cite à ce propos
l’exemple desadolescents desannéescinquantequi ont transformé l’usage dela radio en
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subtilisant à leursparents lespostes deradio à transistor pour écouter lespremières émissions
diffusant durock ’n roll.

Pour P. FLICHY, l’enjeu d’une sociologie dela technique est de savoir comment se
construit lelien socialdans et parla technique.La sociologie interactionnisteélaborée
notamment parG.H.MEAD, E. GOFFMAN etA.L. STRAUSSconstitue unedémarche
féconde pourcomprendre les processus en jeudans l’élaboration etla diffusion d’unartefact
technique. Cependant commenousl’avons déjà signalélorsquenous avons examiné lestravaux
sur l’expérience dela maladie, l’analyse ne doit passeulement porter sur les actionscollectives
mises enoeuvrepour faire émerger et développer unprojet (que celui - ci relève dudomaine
de la santé ou dela technique ou des deux domaines àla fois si on s’intéresse aux nouvelles
technologiesmédicales) mais aussi sur les idéologies et lesperceptionsrelatives à l’artefact
techniquediffusées aussi bienchez les concepteurs que chez les usagers comme H. MACKAY
et G. GILLEPSIE l’ont souligné : «Ainsi l’appropriation subjective, socialed ’une
technologieestun élément cléd’une technologie - passeulementla façon dont il est utilisé,
maisla représentation de l’usage qu’en a l’utilisateur : unetechnologien’est pas simplement un
objet physique,mais elle estporteuse desens »(1992, p.702).

La diffusion des nouvellestechnologiesmédicales afait l’objet de recherches
s’inscrivantdans quelquesunes desthéories quenous venons depasserbrièvement enrevue(S.
TRAWEEK, 1993,M.J. CASPER etB.A. KOENIG, 1996). A. STRAUSS et ses
collaborateurs dans l’ouvrage «The SocialOrganization ofMedical Work  » (1985)montrent
que les trajectoiresassociées àla présence d’une maladiechronique sont enpartie et
quelquefois étroitementconstruites à traversle travail dela machine. Ils distinguenttrois types
de travail surla machine accomplis par lesacteurshumains :production demachine,
surveillance et entretien dela machine etproduction de soins et de diagnostics. Maisdans les
travaux deSTRAUSS,les machines ne sontthéoriquement pas créditées de faire un travail
elles - mêmes. Mêmesi au niveau empirique lesdescriptions montrent quetous les acteurs
humains accomplissentun travail médicalen formant desassociations avecdifférentstypes de
dispositifs techniques ,dansla discussion générale,le travail médicalest conçucommeexécuté
sur ou parle biais des machinesmais non par elles - mêmes. L’implicitereconnaissance queles
machines sontactives dansl’interaction socialen’est pas théoriquement explicitée.

Dansle cadre dela présentation d’un numérospécial dela revue Techniques et
Culture consacré aux techniques dela médecine, MadeleineAKRICH et NicolasDODIER
(1995) tentent de dresserun tableau des différentscourants de recherches ethnographiques,
sociologiques, historiques cherchanta comprendre les processusinscritsdansle
fonctionnement dela médecine occidentalecontemporaine. L’emprunt méthodologique dela
technique d’observation propre àl’ethnologie par certainscourants dela sociologie des
scienceset des techniques pourétudier les pratiques deschercheurs etla manière dontils
construisent l’interprétation desfaits scientifiques,le développementdepuis lesannées soixante
- dix de techniques diagnostiqueset thérapeutiquestrace uneligne de convergence entre les
interrogationsposées parla sociologie des sciences et techniques et celles des sociologues et
anthropologuestravaillant dansle domaine dela santé et dela maladie.Cetteconvergence
d’intérêt entre spécialistes dela sociologie des sciences et des techniques et ceux dela
sociologie dela médecineest aussi soulignée par MonicaJ. CASPER etBarbaraA. KOENIG
(1996). Cesdernières remarquent que contrairement auxsociologues dessciences et
techniquesqui depuis lesannéessoixante -dix ont utilisé laméthode ethnographiquepour
étudier le travail scientifique en train de sefaire, les anthropologuessontparmi lesderniers à
s’être intéressés à l’investigation de la «biomédecine »en tant qu’objet de recherche
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ethnologique. M.J.CASPER etB.A. KOENIGexpliquent cet intérêt relativementtardif des
anthropologues pourla technologiemédicale par lecontextepolitique deproduction et de
développement de la rechercheethnologique,celle -ci dépendant engrande partie des
organismes internationaux desanté publique dont les préoccupationsdepuisla fin de la
secondeguerremondiale étaientconcentrées surl’amélioration dela santé publique dans les
pays envoie de développement oùla technologie est encoreloin d’être un sujet d’actualité.
Selon M.J.CASPER etB.A. KOENIG, la sociétéoccidentale et ses technologies
sophistiquées, ancréesdans unmodèle scientifique trèspuissant, étaienthors d’atteinte des
analyses menéesdans les recherches sur lessystèmes médicauxappartenant àd’autres
cultures. Influencés parl’idéologie des Lumièresselon laquellela science est un reflet dela
nature,donne à voirla réalité dumonde etla médecine unprolongement dela biologie, les
chercheurs en sciences sociales ne pouvaientimaginertransposer audomainescientifique les
démarches de recherchesutiliséespour étudierd’autresactivités sociales ou culturelles :
« Anthropologists wereparticularyblind in this respect, andwhile theyblithely examined the
exotic healing ceremonies and rituals ofother cultures ans situated themin local cosmologies,
they stubbornly ignored modernmedicien, assumingit to have evolved beyond superstition,
religion, and valueladen beliefs soclear tothem in traditional medicine « (M.LOCK, 1988 :3).
M.J. CASPER etB.A. KOENIG observentnéanmoins,depuisla fin des années 80,le
développement dansle champ de l’anthropologie de recherches sous - tendues par une
perspective critique (S.FRANKLIN, 1995).Parmi ces recherches,l’approcheconçue par
Donna HARAWAY (1985) etGary LeeDOWNEY (1995) et désignée sousle terme de
 «cyborAnthropology » s’intéresse à l’émergencede nouvelles subjectivitésassociées aux
pratiquesbiomédicales.L’anthropologiecybernétique redéfinitla démarcheanthropologique en
analysantla productionsimultanée decultures, pratiques et desujets.G.L. DOWNEY
considère que l’objectif del’anthropologiecybernétiqueest d’explorer la production
d’humanité àtravers lesmachines,la relation entrel’humain et le non - humain.

Dans l’introduction d’un numérospécialde la revueScience,Technology and Human
values(1995),Monica J. CASPER etMarc BERG observent que depuisla fin des années 80
la sociologie des scienceset la sociologie dela santé et dela maladie ont trouvé unlieu
commund’intérêt. Chez lessociologues dessciences, J.H.FUJIMURA (1988, 1992), par
exemple, aétudié l’établissement de liensentre leslieux d’exercice dela pratique clinique, les
laboratoires de différentesdisciplinesdansle champ dela biologie et les institutions de
recherche surle cancer dont l’ensembleconstituele champ dela biologie moléculairedansle
domaine de la recherche surle cancer. Ce type de travaux, enanalysant l’influence mutuelle
des pratiques médicaleset scientifiques,a demontrél’intérêt pour la sociologie des sciences
d’étudier la pratique dela médecine. Dela même façon, l’analyse del’influence des
technosciences dansl’organisation dutravail médicalfait l’objet d’investigations de plusen
plusnombreusesen sociologie dela médecine. Cependant lessociologues des sciences ont
appréhenderles pratiques médicales commeun contexte pertinentde recherche alors que les
sociologues dela médecine ontpris le contenu technoscientifiquedu travailmédicalcommeun
point de départ nonquestionnable pourleur recherche desorte que les recherchesarticulant
les deuxapproches demeurentrelativement rares.

Pour M.J. CASPERet M. BERG le travail médical estun sujet d’observation pourla
sociologie des sciencesqui permet de soulever desquestionnementsqui vont bienau - delà de
la production de connaissances.L’un des questionnements communs àla sociologie des
sciences et àla sociologie dela médecineconcernela façondont la connaissance scientifique
est transformée quandelle est  «appliquée »à des patientsindividuels. C’est ainsi, qu’une
perspectivequi analysela nature technoscientifique des pratiquesmédicales peutapporterun
nouvel éclairage del’expérience de la maladieet dela santé, dela construction et dela
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reconstruction descorps dans et parle travail médical.Nousnous proposons àprésent de
rendre compte de quelques unes des recherchesréalisées àpartir des perspectives quenous
venons de passer enrevue.

LES TECHNIQUES BIOMEDICALES ET LEURS USAGES

S’appuyant sur lesapports des travauxdéveloppés par B.LATOUR et M. CALLON,
MadeleineAKRICH(1995) fait l’hypothèse qu’un médicament,comme toutobjet technique,
définit par sa forme des acteurs, des relations entre cesacteurs,leur attribue certaines
compétences etsupposeun certain environnementpour fonctionner. S’intéressant à ce qui suit
la délivranced’une ordonnance : dela visite àla pharmacie àla prise du médicament,elle se
proposed’identifier les différentes modalités àtraverslesquelles les utilisateurs sont pris en
compte :

- La forme matérielle du médicamentincluant les divers emballages,conditionnements,
accessoires, notices peutêtre mise en relationavecle contexte d’usage dumédicament,c’est -
à - direprédéterminer les utilisations possibles,souhaitables ou au contraireprohibées et
désignecertaines caractéristiques del’environnement supposées de l’utilisateur,parfois
certaines compétences de cet utilisateur.La notice qui prolonge enpartie la consultation
médicale etl’interaction avecle pharmacienpropose defaçon explicite une définition du
médicament et de sesusages.Elle est en quelquesorte une «mise enforme duréseau
médical  », c’est  « ledocument deréférencedanslequel setrouve explicité les obligations
réciproques du dispositifet de son utilisateur ».La pluralité desbuts qu’elle sedonneestun
des traits communs dela notice avecd’autresmodes d’emploi des objets techniques.La
différenceavec les modesd’emploi d’autres objets techniques concernela relation médecin -
patient,qui va au - delà ducadre temporel dutraitement etqui possèdeun caractère
prescriptif. C’est une spécificité de l’usage de médicamentsqui n’a pas d’équivalentpour les
autresobjets techniques. PourM. AKRICH la notice est l’expression de l’existenced’un
réseauliant différentsacteurs dusystéme de santé : «La notice effectue essentiellementun
travail deliaisonentre lesdifférentsacteursimpliquésdansl’action thérapeutique qui,selon les
circonstancespeut être plus ou moins activée.Elle réinscrit le médicamentdans sonréseau
mais laisseindéterminé tout cequi concernel’usageret son environnement proche. Ceci
implique de fait qu’elle définit un espace propre àl’usager où celui -ci loin d’appliquer
méthodiquement des consignesdoit deployer une certaineactivité, mobiliser desressources
tirées de sapropre expérience,voire des compétencesexternes comme celles dumédecin et du
pharmacien oud’autresacteurs,et effectuerun travail detraduction et de contextualisation
des éléments fournis parla notice » (1995,p. 141)
- La forme galéniqueestconsidérée commeétantaupoint d’intersection entrelescontraintes
médicales ( recherche del’efficacité maximaledu médicament du point de vue biochimique) et
les contraintes d’usage (lameilleureforme pour unemeilleure acceptabilité dupatient) :  « la
formeest considéréecommeun facteur - clé dans l’observance du traitementet commeun
moyen decontournerl’ambivalence dessentiments du patient àl’égard des
médicaments » (p.142).Les exemples décrits parM. AKRICH montrent quele choix de la
forme médicamenteusesous -tend un processus de segmentation et despécification de
l’utilisateur. La spécificationest active quand l’objectifestd’adapter demanière précise des
médicaments àun usage supposé,elle est passive quandla relation entrela forme et l’usage est
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motivée pard’autresconsidérations que cellesliéesproprement aux usages,la spécification
proscriptiveenfin quandil s’agit d’éviter certains usages.
- Le médicamentcommegestetechnique.L’usage de médicamentsnécessitela mise enoeuvre
de dispositifs de coordination entrele médecin - laboratoireet le patientpour permettre
d’assurerl’observance.Il existedeux grandescatégories de dispositifs de mesure :la première
appartient à l’universdomestique et est utilisée pourla prise de médicament occasionnellement
(la cuillère à café,à dessert,à soupeservent quelquefois d’étalons de mesure). Laseconde
catégorie provient des laboratoires pharmaceutiques (cuillèresdoseuses, mesurettes,pipettes
etc...) Laprise d’untraitement suppose unerépétition degestes quinécessite cohérence et
coordination dela part desusagers. Cesderniers peuvent avoirrecours àdifférents moyens
qui vont dela mémoire à l’utilisation depetits dispositifscomme les piluliers. Lesmédicaments
eux -mêmespeuvent tenter defaciliter la coordination temporelle.(ex : lespilules
anticonceptionnelles).Cependant commele remarquetrès justement M.AKRICH  «quels que
soient les dispositifs prévus pourprendrepartiellement en chargecetteexigence de
coordination temporelle,l’activité que déploie l’usager estfondamentale etne se réduit pas à
l’accomplissement d’unautomatisme, sauf peut -être si cetautomatisme a été parlui
programmé  « (p.152).
La prise de médicament nécessitedanscertains cas (enfants, personnesprésentant une
incapacité physique ou mentale)le recours à unetierce personne.Dans ces situations, des
stratégies decoordinationdoivent être utiliséespour faireface à l’existence d’une résistance du
patient(enfants) ou dedifficultés techniques ou motricesparticulières.
Selon M.AKRICH l’analyse del’usage des médicaments àpartir dela perspective développée
par B. LATOUR et M. CALLONpermet de ne plusconsidérer l’interaction médecin - malade
commel’élément central dela relation thérapeutiquemais permet de voir émerger l’existence
d’un réseaud’acteursqui associe les laboratoires, les pharmaciens, lesmédecins. lespatients et
leur entourage, lesmédia,Elle permet aussi d’étudier les médicamentsallopathiques et les
autresavec les mêmes outilsconceptuels.

Les dispositifstechniquesélaboréspour le traitement de l’asthme ont alimentéla
réflexion decertains auteursPartant dela théorie des réseauxd’acteursdéveloppée par M.
CALLON et B. LATOUR, Alan PROUT(1996)s’intéresse à l’utilisation desinhalateurs pré -
dosés (M.D. I.)qui sont largement employésdansle traitement de l’asthme. Sonproposest de
montrer que l’utilisation de cepetit appareil a poureffet d’engager lesenfants asthmatiques et
leur parents dans uneinteraction permanente danslaquellela technologieet les individus se
constituent mutuellementl’un et l’autre. Selon A.PROUT,l’inhalateur pré - doséconstitueun
réseaucomplexe hybridequi associe différents élémentsmatériels et humainsdont le caractère
à la fois techniqueet social est évident. L’inhalateur pré - doséassocieun grand nombre
d’entités humaines différentes(patients,spécialistes biomédicaux, techniciens et scientifiques)
et entitéstechniqueset matérielles(gaz aérosols, principe deBernouilli, valve dedosage,
poumons ...). A. PROUT tente demontrer que l’organisation de cesdifférents élémentsdans
un dispositif spécifiquen’est pas déterminée de manièreunivoquemaisà travers une
interaction complexed’élémentstechniqueset sociaux.Au centre de ce processus, ontrouve
une tentatived’établir un lien entre différents domaines du travail biomédical et dela vie
quotidienne des personnes souffrantd’asthme ;unlien qui les amène à devenir des utilisateurs
de l’inhalateur. A. PROUT observe quela constructionbiomédicale dela questiondu
traitement de l’asthmeétait prisedans unecontradiction :d’un côté, ilétait admis comme
nécessaire des’assurer que les substances thérapeutiquespouvaient être administrées au
momentle plus approprié( c’est -à - direavantla crise d’asthme) ; enmêmetemps, ilétait
nécessaire de contrôlerl’emploi de tellessubstancesconsidérées comme potentiellement
dangereuseset devantêtre absorbéessouscontrôlemédical. L’inhalateur pré - dosépeut être
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considérécomme un des premiers exemples dedélégation du travail médical.Il constitue une
tentatived’équilibrer différentes considérations : lessubstances sontdisponiblessous une
forme qui donne une certaine autonomie aupatient mais en mêmetemps cettesubstanceest
conditionnée de telle façon qu’elle devait être distribuéedans des quantitéspré - déterminées
par le corpsmédical. Le travail decontrôle dela quantité dedosesdistribuées étaitinscrit dans
le dispositif mis entre les mains des utilisateurs. Parrapport auxcomprimés contenant de
l’éphédrine, l’inhalateurconstitueun progrès caril nécessitemoins depréparation et présente
une meilleure efficacité.

La conception de l’inhalateur pré - doséinduit l’existence decertainescompétences de
la part de l’usagers.Tout d’abord,le M.D.I. nécessite desutilisateurs qu’ils puissent
coordonnerl’action de presser surle bouton -distributeur et d’inhaler lentement. De telles
compétences ne sont pas naturelleschez tous les usagersmais doivent se manifesterparce que
le dispositifl’exige. De ce point devue, le M.D.I. peut être considérécomme ayant défini une
nouvelle compétence par rapport àlaquelle la performance de chacun desusagerspeut être
évaluée. Une évaluation de l’utilisation duM.D.I réalisée en1988fait apparaître que moins de
la moitié desusagersdéclarent avoirobtenu unbénéfice de l’utilisation duM.D.I. Les
concepteurs du M.D.I etle corpsmédical situent l’origine de ces résultats trèsmodestes non
pas dansla conceptionmême dudispositif maisdansl’incompétence desusagers etdécident
en 1992la mise au point d’unguide d’instructions en 10 points.Associé à ceguide
d’instruction,A. PROUT relèvele développementd’unesérie detentatives pouraméliorerla
performance des utilisateur du M.D.I. et citel’exemple de mises au point deprogrammes
d’éducation ou d’information destinés à despublics différents :
* Rédaction de guidescomportant 44 pagespour les enfants, 48pages pour les adultes,
* Conception decalendrier permettantle contrôle etla surveillance desusagers,
* Mobilisation de différentsacteurs dusystème de santé(médecins,pharmaciens, infirmiers)

pour améliorer lesperformances des utilisateurs.
L’ensemble de ces différentsprogrammesa été soumis àévaluation : onobserve que42% des
personnesutilisent correctementle dispositif après avoirlu les instructions et62% après avoir
reçu desinstructionsindividuelles.De tels resultats ontamené lesconcepteurs etle corps
médical à serésoudreenfin à reconsidérerle dispositif. Trente ansaprès les premiers modèles
du M.D.I., il a été enfin constaté quele corps était l’acteur principal duprocessusenjeu et des
difficultés rencontrées par les utilisateurs.Cetteprise deconscience de l’existenced’une
incompatibilitédansl’interaction entrele dispositifet les utilisateurs a été exprimée par S.P.
NEWMAN en 1984 :
 « Lesproblèmes réels posés parla thérapie paraérosolviennent du simplefait qu’il est
beaucoupplus dur d’inhalerun aérosol que demâcher unetablette. Lespoumons se
comportent detelle façonqu’il est très difficile pour les particules inhalées de pénétrer
profondémentdansl’appareil respiratoire » (p198).
La reconceptualisationdu M.D. I. a produit le développement detoute unefamille de
dispositifs, chacun etantconçu pourrepondreà l’existence de différentstypes d’utilisateurs
toujoursperçus du point de vue deleur incompétence.

Dansla mêmeperspective de recherche,Dick WILLEMS (1995),médecin généraliste, a
mené une réflexion sur l’utilisation d’unpetit dispositif de mesure,le spiromètre, conçupour
permettre aux personnes asthmatiques ou atteintes d’obstructionpulmonaire chronique d’auto
- surveiller leur respiration.Reprenant une terminologie empruntée à M.AKRICH,
D.WILLEMS considère quele spiromètre contientun script ou scénario qui permetcertaines
actionset rend d’autresimpossibles.Ce petit appareil a étéconçu pourêtre facilement
transportéet utilisé le plus conformément possible auxattentes des concepteurs : «on ne peut
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qu’expirer dedans, desembouchures diverses ont étéprévuespour éviter quel’air ne passe a
côté de l’appareil : l’index delecture s’arrête àla hauteurmaximalesans retomber,afin d’éviter
des lectures approximatives. Le journal debord inclusdans lecoffret rappellela périodicité de
la mesure, aumoinsdeux fois parjour : son organisation spatiale prescrit une doublemesure,
avant etaprèsla prise médicamenteuse »(p.60). A partir de l’étude du cas d’une patienteâgée
de 18 ans,il tente de montrercomment l’usage de ce petit appareil redéfinit les relations et
redistribue les responsabilités entrele patient et le médecin.Selon D.WILLEMS, de la même
façon que l’utilisation dedispositifs techniques commele spiromètre modifiela pratique
médicale et la relation patient -médecin, du côté du patientelle n’induit pas simplement de
nouvelles représentations ducorps ou dela maladie mais de nouvellesontologies.Cette
production denouvelles entités hybrides queconstituent lesliens nouésentrela technique et
l’homme est désignée parD.J. HARAWAY sousle terme decyborgoù les structures
corporellessont liéesà un objet(1991).Avecle spiromètrela patienteétablit desnormes à sa
fonction pulmonaire : « ce n’estrien d’autre qu’unenouvelle définition ducorps..., une
définition qui n’estpossible, et qui netient que grâce auspiromètre » (p.66).D. WILLEMS
observe quele spiromètre par ses modalités d’utilisations modifie lesnormes physiologiques.
En effet,le mini - spiromètredonne desrésultats peufiables si on l’utilisepour des
comparaisons entreindividus ou pour établirle diagnostic de l’asthme. Sonutilisation est
destinée àla comparaison intra -individuelle et non pasinter - individuelle. Lanorme n’est pas
définie parla moyenneni une normephysiologique «préétablie »mais parla valeur optimale
obtenue parun individu lors del’utilisation de cedispositif Cettevaleur optimaleest
déterminée àpartir de deuxcontextesdifférents :
1.  En période asymptômatique,
2. Après la prise de médicaments.Danscetteseconde configuration,le lien entre le dispositif

et la norme individuelle est considérécommeplus serré quedansla première caril y a
modification de l’état de santé dela personne par l’absorption des médicaments etmesure
de la valeur optimaledans cet «étatartificiel  ».

Par ailleurs,le mini - spiromètre fonctionne aussicommeun agentmora l : il prescrit au patient
de contrôlerle fonctionnement de ses poumons.L’utilisation du spiromètre peut êtrealors
analysée a partir dedeux points de vue antagonistes :
- Dansle premierpoint de vue, ce dispositif techniqueconfié au patient doitlui permettre de
retrouver unemaîtrise de soncorpset de sa maladie, «un moyen de s’affranchir de l’autorité
des médecins.Les patients sontenfin autorisésà décider pour eux -mêmes quand et comment
ils prennent lesmédicaments.Ils ne dépendentplus du jugement du médecinpour savoir cequi
se passedansleur corps.Ils acquiérentla compétence de diagnostiquer cequi se passedans
leurspoumons. » (p.60).Le spiromètre constitueenquelquesorte unelibération du malade Ce
dernier acquiertun statut  « d’auto -soignant » (C.HERZLICH, J.PIERRET,1985).
- Le secondpoint de vue considère que l’utilisation duspiromètreest l’illustration des effets
d’une médecine deplusen plus objectivante danslaquelle le patientestamenéà perdrela
perception naturelle,intime qu’il a de sa respiration :la respirationressentiesera
progressivement remplacée par une respirationmesurée. Danscette interprétation, le
spiromètren’est pas seulement conçucommeinduisant une nouvelle représentation « de ce
qui se passedansles poumons » maisune représentationqui est meilleure, plus
juste  «l’introduction du spiromètreparaîtdonc transformer les représentations dominantes
d’une partiedu corps. Cesont les resultats des mesuresqui parlent le plus fidèlementdes
poumons de Suzanne, et non plus cequ’elle ressentet analysecommesymptômes »(1995,
p 59). Le sens quele patientdonne àla maladie et à sessymptômes n’est plus considéré
commeun élément centralpour comprendre les processus en jeu dansla priseen charge dela
maladie. La libération du patient défenduedansle premier point de vueest considéréecomme
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un argument pervers qui cache lesobjectifs réels de cetype demédecine : « Le mini -
spiromètre permet d’étendrecettesurveillance hors dumilieu hospitalier : donner un peuplus
de libertéafin de mieuxpouvoircontrôler »(p.59).

Le comportement dela patientecitée enexemple par D.WILLEMS peut nous aider à
trancher entre ces deux positions.Pendant l’une de ses visites de contrôle,la patientedit à son
médecin qu’elle a été obligée depasser quelque temps sansle dispositif quandelle est partie
une semaine en vacancesavec desamis sans l’emporter :
« enfait je me suis renduecompte quec’était beaucoupmoinsgrave queje n’avaispensé.
J’étais biencapable dem’en passer, dansla mesure oùje suis devenuebeaucoupplus sensibleà
ce qui se passe dans moncorps - dans unsensle mini - spiromètre m’a,pour ainsidire appris à
écouter mespoumons de temps en temps Unjour j’ai senti une crise d’asthme se préparer, et
j’ai réussi àm’en sortir sans l’aide de l’appareil».

D. WILLEMS interprète cecomportement commele signe quela patiente aintégré
corporellementle spiromètre et que de cefait l’objet et la pratiquequi l’accompagnesont
devenusinutiles :  « le fait qu’elle n’est plusbesoin de l’appareilpour contrôler sespoumons
signifie qu’elle est davantage capable demener ce que le traitement de samaladie décrète
comme une bonnevie. Les prescriptions del’appareil sont devenues desrègles deconduites
qui se trouventinscrites non plusdansla petite machine,maisdansle corpsmême deSuzanne ;
C’est en cela aussi que résidela fonction morale dumini - spiromètre » (p.67).

Une autre interprétation despropos dela patiente nous semble toutaussi envisageable
que cellefournie par D.WILLEMS. Elle renvoie au point de vue exprimé surl’observance des
prescriptionsmédicales parPeter CONRAD etdans les travaux surl’expérience dela maladie.
Le comportement dela patiente vis à - vis du spiromètreprésente degrandessimilitudesavec
le comportement observé parP. CONRAD quandil fait référence à une auto -régulation du
traitement.En outre,L’utilisation du spiromètre peut avoir eupour effet d’induire une
nouvelle perceptiondu corpsqui necorresponde pas à uneintégration du modèle proposé par
le point de vue médicalcentré sur des mesures objectivablesmais plutôt à une réceptivité et
une attentionplusgrandevis - à -vis des sensations corporelles.Le dispositif technique se
conçoit alors commeun moyen de réappropriation ducorps parle sujet et non une intégration
du modèle médical.Enfin l’arrêt de l’utilisation du mini - spiromètre peutcorrespondre àun
désir dela patiente dene pas s’imposerdansun contexte particulier,celui de vacances, les
contraintesassociéesà l’utilisation du dispositif et dene pas donnerà voir à sonentouragela
nature de samaladie.

StefanTIMMERMAN a analyséles scripts des techniques deréanimationpour montrer
comment ceux -ci induisent une certaine définition de l’identité du patientqui évolue aucours
du processus de réanimation(1995).Il tente d’articuler l’hypothèse formulée parM AKRICH
selon laquelleles dispositifs techniquesne sont pas simplement des entités matériellesfixées
mais des scripts,maisdes scénariisocio - techniquesqui sont le produit d’interactionsentre
différentsacteurs,lieux et activitéset certains aspects del’interactionnisme symbolique, en
utilisant la notion de scriptpour mettreen évidencela façon dontcertains dispositifs
techniquesdéfinissent l’identité,le soi des personnesréanimées à différentes étapes du
processus deréanimation.

Le schémaCardio -Pulmonary Resuscitation(CPR)a étémis au pointpour réanimer
des personnessouffrant d’un arrêtcardiaque. Ceschémaqui doit permettrela coordinationet
l’interaction de différentsacteurspour l’accomplissement decertaines tâchespeut être, selon
S. TIMMERMAN, considérécommeun  «script » ; au départ, ce schémamet en interaction au
moins deuxacteurs :la victime et le secouriste dont lescontactss’effectuent dela façon
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suivante : lespoumons dela victimes sont mis en rapport avec les poumons du sauveteur etle
coeurde la victimeavec lesmains dusauveteur qui entreprennent un massagecardiaque.Cette
tâche engagée parle secouriste a pour but de restaurerla respiration etla circulation dusang
par stimulation ducoeuret des poumons.A ce stade duCPR, les liens dela victime avec ses
différents « soi »sontneutralisés. La première action prescrite parle script CPR estla mise en
alerte dusystème médicald’urgence et desambulanciers chargés dutransport dela victime
vers l’hôpital. L’arrivée desambulanciersmodifie le statut dela personneinaniméequi de
« victime » devient «patient » ;S. TIMMERMAN note que « Latransition du «soi » de
victime vers celui depatient s’opère autraversd’une mise enrapportétroite entrela personne
et les machinesmédicales  » (p.250) Les tâchesaccomplies par les ambulanciersne prennent en
compte qu’unedéfinition limitée des «soi » du patient : ce dernier estdéfini par certains
critères physiologiques passés ou présents qui permettent d’apprécier et decomprendre la
situation auxquels les ambulanciers sontconfrontés. L’arrivée à l’hôpitalmarquele passage à
un schéma de réanimation plus compliqué quele CPR. Ceschéma est désignésous les termes
de Avanced CardiacLife Support (ACLS).Il comportel’intervention de plusieurs acteurs : un
spécialiste dela fonction de ventilation, un technicien réanimateurqui comprimele thorax pour
stimuler la fonction circulatoire, unmédecin et une infirmière quisuivent l’évolution des
paramètres vitaux et qui si nécessaire administrent au patient des médicaments. Unepersonne
chargée de prendre desnotes quiserviront pour l’élaborationd’un compte rendu,un
radiologue, un biologiste,un technicien chargé de l’électrocardiographie, une secrétaire, un
religieux ou uneassistante sociale.L’identité du patient est redéfinie àtravers tous lesliens qui
se tissententre les différentsacteursentre eux et lui -même et les différentestechniques mises
en oeuvrepour le réanimer :
 « lapersonnedevientun  «corps - machineambigu » dans une zone dehaute tension, un noeud
dansun réseau très dense. Onne sait pasencoresi la personne est encore envie ou décédée et
il y a une incertitude quant à sesfrontières. Les machines, lespompes, lesperfusions en
intraveineuse,lesmouvementsrythmés des mains duréanimateur et du technicien participent
de  «ce corps -machine ambigu » (p.253). Le schéma de réanimation définit au patient un
 « soi  »médical. Ceprocessus deréduction dela personne àun « soi » médicalest limité dans
le temps.La prise décision du personnelmédicalqualifiant l’état du patientest désigné parS.
TIMMERMAN de  «moment -charnière » . Soitla personneestsauvée,elle est transféréealors
dansun service de soinsintensifs ou renvoyée chez elle, soitelle est considérée commeperdue.
Quelquesoit le résultat, «le corpsest rendu aux «soi » multiples » ; Lestracesd’ambiguïté
sont supprimées parl’équipe médicale,certainséléments de l’identitésont réintégrés ; Lecorps
du patients’inscrit de nouveau dansun réseausocial, S. TIMMERMAN insiste surla
dynamique dela réanimationqui passe tout d’abord parla réduction progressive des «soi » de
la personnepuis une réintégrationà partir du momentoù l’état du patientest qualifié de
manière définitive par l’équipe médicaleet ou l’arrivée dela famille réinstallela multiplicité des
 «soi ».

Adoptant une démarcheissuedu constructionismesocial,MargaretLOCK (1996)
démontre commentle débat surla définition dela mort techniquement manipulées’est
développédans des formesradicalement différentes au Japonet aux Etats -Unis. Elle situe
l’origine de cettedifférencedansla construction dela penséeoccidentale oùla notion de
personnes’estconstruite commele rappelleP. OBERG àpartir d’une conceptiondualiste
opposantle corps etl’esprit, l’individuel et le social,conception absente dansl’histoire de la
penséejaponaise oúl’influence du dualisme cartésien s’estassez peu exercée. Les données
recueillies parM. LOCK à partir d’entretiensréalisésauprès de 5O japonais montrentqu’un
tiers d’entre eux situentle centre deleur corpsdansle cerveau, les deuxautrestiers le situant
dansle kokoro qui correspondà la région duthorax. En outre, on observe quel’individualité
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est conçue comme se situant aucentred’un réseaud’obligations ;la personnalité se construit
hors de l’esprit, au -delà ducorps dans un espace de relationssociales. La notion de personne
au Japon reste pour lamajorité des japonais une création issue des interactions sociales.Cette
conception a une influence sur lespratiquesmédicalesmettant enoeuvreune technologie
avancée(ex :la transplantation d’organes). M. LOCK observe quel’institutionnalisation etla
légitimation dela mort cérébralecommefin de la vie aux Etats -Unis a été justifiée parle
discoursdominant oùil estaffirmé quesi certains critères mesurablessontremplis, un individu
peut être déclaré scientifiquementmort. Au Japon, au contraire,la mort est d’abordconçue
commeun événement social et non individuel, lesefforts pour définirscientifiquementla fin de
la vie comme un point mesurable dansle temps sontrejetés parla majorité des japonais et
parmi euxbeaucoup demédecins.

Les travaux de M. AKRICH,A. PROUT, D. WILLEMS etS. TIMMERMAN fondés
sur la théorie des réseauxd’acteurs (M. CALLON, B.LATOUR) développentun point de vue
sur l’utilisation destechniques qui permet de rendrecompte del’extrême complexité des liens
noués entre différentsacteurshumainsoccupant des fonctionssociales distinctes et les
dispositifs techniques, ces derniersétant considéréscomme jouant unrôle déterminantdansla
définition identitaired’une personne parl’intermédiaire desrelations qui leslient aucorps du
patient. Leurslimites se situentdansle rôle qu’ils attribuent àl’utilisateur profane, au patient.
Celui - ci est conçu comme étant soit uneentité passive, subissant les tâchesaccomplies par
d’autres acteurshumains ou non humains, soit commedevant se conformer aux prescriptions
du corpsmédical ; Une telleapproche nenousparaît pas denature à rendrecompte des
pratiquesréelles des utilisateursprofanes des techniques thérapeutiquesqui nous semblent
développer des stratégies d’utilisation des dispositifstechniquesen relationavec les contraintes
de la vie quotidienneet lescroyances ouidéologies associées àla maladie et auxtechniques.

Les recherches réalisées par DavidLOCKER et JosephKAUFERT (1988,1990) sur
les liensentretenus entrel’evolution des techniques et les idéologies associées au traitement de
personnessouffrantd’insuffisancerespiratoire consécutive à unepoliomyélitedonnentun
éclairage très intéressant sur ce dernieraspect.Partant destravaux menés parA. PLOUGH
(1986) surl’utilisation d’organesartificiels et desrecherches deA. STRAUSS, D. LOCKER et
J. KAUFERT ont étudiéa l’aide du recueil  « d’histoiresdevie » et d’observations
ethnographiquesla carrière de malades d’une dizaine depersonnesafin d’examinerles
relations entre l’usage de technologie,les idéologies desusagers et des professionnels et les
processus deréadaptationdansle contexte dela vie quotidienne.Ils ont élargila notion de
carrière de maladeen y intégrant notammentles facteurs contextuels tels que les changements
intervenus dans les technologies et lesidéologiesmédicales.J.F. KAUFERT et D .LOCKER
ont effectué des entretiensnon - directifs auprès de10 personnesâgées de 39à 66 ans atteintes
d’insuffisance respiratoire suitea une épidémie de poliomyélitesurvenue dans lesannées 50
dansla région de Manitoba auCanada.Au cours dela phase aigue dela maladie,ces10
personnes ont étéplacéesdansun  « poumond’acier » qui enfermait unegrandepartie deleur
corps dansun caisson cylindrique exerçant une pression négative.A la suite dela phaseaigue,
le traitements’est poursuivipour certains parle recours àun « lit à bascule »ou parla
poursuite del’utilisation du poumon d’acier ou une combinaison desdeux thérapeutiques.Il
existe aujourd’hui des ventilateursa pression positiveportablesqui insufflent l’air dans les
poumons parintubation buccale ou trachéotomie. Contrairement aupoumon d’acieret au lit à
basculequi sont encombrantset peu maniables, cesnouveauxdispositifs techniques sefixent
sur un fauteuil roulantet donne une grande autonomie demouvements. Les personnes
interrogées ont été sélectionnées surla base de leur familiaritéavecdifférentes techniques
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d’assistance respiratoire etnécessitent au moment desentretiens une assistance respiratoire
quotidienne deplus de 12heures par jour.

Dans l’insuffisancerespiratoireconsécutive à une poliomyélite différente phases
peuventêtre distinguées :

1. La phase aigue,
2. La phase de réadaptation,
3. La phase destabilité relative,
4. La phase de transition,
5. La phase denouvelle dépendancerespiratoire(usaged’assistance

respiratoire d’unedurée allant de12 heures à 24 heures).
La phaseaigue commence parl’hospitalisation enurgence suite à unedéfaillance

respiratoire. Les descriptions decettephase aigue dela maladie effectuées par lespersonnes
interrogées mettent l’accent surle courage,le sacrifice individuel nécessaires aussibienau
patient qu’à sonentourage. Chacune desdix personnes interrogées apassé de 3 à 18 moisdans
un poumond’acier. A cette phase dela maladie l’assistance respiratoireest perçue comme une
mesure temporairenécessitée par l’incapacité de l’individu àrespirer et à semaintenir en vie.
Après la phase aigue, survientla phase deréadaptationqui est sous - tendue par uneidéologie
qui valorise les capacités fonctionnelles, dévalorisele recours à unetechnique d’assistance
respiratoire et met l’accent sur l’effortindividuel, la persévérancepour atteindre cesobjectifs.
Cetteidéologie qui est compatibleavec lesvaleurs culturellesdiffuséesdansla société
américaine telles quel’indépendance,la réussite personnelle a été développée à une époque où
les techniques demaintien dela vie telles quele poumon d’acier imposaient deslimitations très
importantesà la qualité dela vie. On notera quela façon dontcetteidéologie était exprimée
était telle qu’elle semblaitaugmenterl’occurrence de frustration, d’un sentiment deblessure
morale, de faute surtout quand les progrèsétaient lentsvoire insignifiants. Néanmoins,c’est
cette idéologie qui asous - tenduel’adaptationà la maladie et à ses effets.La réadaptation
respiratoire des personnes interrogéesavaitcomme objectif de développerla capacité àrespirer
sans recoursa un dispositif technique. J.M. KAUFERT etD. LOCKER compare cettephase
de réadaptationà un  «sevrage ». La méthode etait simple,elle consistaità ouvrir le poumon
d’acier et de dire aupatient derespirer sans sonaide. Le sevrage et d’autresformes de
réadaptation prenaient placedansun contexteidéologiequi encourageaitla compétitionentre
les patients.Les individusmesuraient leurs progrès encomparant leurs performancesà celles
d’autres patientscréantquelquefoissoit defaux espoirs ou des sentiments de découragement
si la comparaison sefaisait par rapportà des patients moinssévèrementatteints.Pendantla
phase de réadaptation, l’objectifprincipal visaita atteindre une autonomie fonctionnelle et
respiratoire.

La phase de stabilité relative suit la phasede réadaptation. Durantcettephase, les
niveaux fonctionnelsdemeurentplus ou moinsconstantsbien que les infections respiratoires
nécessitent souventle retour aux dispositifs d’assistance respiratoire et dela phase de
réadaptation. Cependant,l’accent mis sur l’effort individuel et la persévérance persiste àla fois
chezlespatients eux -mêmeset surtout dansl’équipe médicalequi insiste surl’importance de
maintenirle niveau fonctionnelatteint. Pendantcettephase,l’effort fourni pourmaintenir
l’autonomie respiratoireest conçu commeun travail. Alors quele maintien de l’autonomie
respiratoireest considérécommeessentiel et quela technologie demeureun obstacleà cet
objectif, dessentimentspluscomplexesfont surface.La qualité devie commenceà apparaître
commeun aspect que l’autonomie respiratoire avec les effortsqu’elle supposepeut
compromettre.

La phase detransition survient généralement après une durée de10 - 15ans,elle se
caractérise parun déclininattendu dela capacitérespiratoire et l’occurrence de symptômes
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comme la fatigue,le manque d’énergie, unétat de dépression, et une baisse d’activité. Ce
déclin dela fonction respiratoire a poureffet de produire unconflit aigu entre les nécessités
sociales et physiologiques et l’idéologie de réadaptation àtraverslaquelle lespatients ontvécu.
Ce conflit trouve sonépiloguedansun changementd’attitudevis - à - vis des dispositifs
techniques d’assistance respiratoire et uneréorganisation profonde depriorités dela vie.
L’aggravation del’incapacité respiratoire,la reconnaissance du syndromeconsécutif àla
poliomyélite, comme uneentité clinique etle déclin dela qualité dela vie favorise
l’acceptation des formes traditionnelles d’assistance respiratoire etla recherche de nouvelles
technologiesplus efficaces.L’adoption des ventilateursportables à pression positive, des
fauteuils roulant électrique et dessystèmes informatiques de contrôle de l’environnement est
d’autant plusgrande que les personnesacceptent d’abandonner denombreuxéléments
centraux dela culture de réadaptation. La valeur accordée à l’autonomieest remplacée par
celle accordée àla qualité de vie etla reconnaissance du rôle joué parla technologiepour
atteindre cetobjectif.

La phase de dépendance respiratoireest la dernière phase identifiée par J.M
KAUFERT et D. LOCKER. Toutes lespersonnes interrogées sontéquipées deventilateurs à
pression positive depuis1983.Six d’entreellessont reliées àla machine par trachéotomie, les
quatre autres utilisent unventilateur par intubation buccale eny associantl’utilisation d’un lit à
bascule. Lespersonnesventilées parla bouchesemblent êtreatteintesd’une incapacité moins
importante et ont une autonomierespiratoire de12 heuresenvirons. Leurvie est structurée par
deuximpératifs :
1. La respirationet la prise d’oxygènerestent des problèmesqu’il faut gérer tout aulong dela

journée,
2. La nécessité detrouver un mode devie permettant d’utiliser des réserveslimitées d’énergie

pour rentabiliser au maximum les bénéfices qu’ilssont capables d’obtenir.
En conséquence, cespersonnesdoivent s’en tenir à uneroutine quotidiennesous -

tendue par des périodes d’assistance respiratoire pour satisfaireleur besoinen oxygène. Elles
ne peuvent pasêtre absentes de chezelles pour des périodestrop longues et trouvent souvent
que leur niveau d’énergieest insuffisant pour leur permettred’accomplir tout ce qu’elles
voudraientfaire, leur vie se structure autour de laconservation de leur énergieLe maintien
d’un certain degréd’indépendance respiratoire sepaie auprix de ces contraintes. On a
conseilléà la plupart de ces personnesd’utiliser la machineà pression positivecinq minutes par
heure cequi entraîne descoupures tropnombreuses dansl’organisation de lavie quotidienne.
Beaucoupont développées leurspropresroutinespluscompatibles avecleur mode de vie, ces
routines quotidiennes étantmodifiées ou allongéespour faire faceà des circonstances
exceptionnelles.Les personnesventilées par trachéotomiene sont pas soumises à ces
contraintes.La fonction respiratoireest entièrement accomplie parla machinequi est très
efficiente. Aucunproblème d’énergieet d’oxygènen’est signalé par lespatients. Cependant,
abandonnerl’éthique dela réadaptationet devenir dépendant dela machine posentd’autres
problèmes Les personnes connectéesà la machinepar trachéotomie parlent d’unnouveau sens
du bien - être corporelqui apparaîtaprèsla transition au ventilateurportable àpression
positive. L’état de santé physiqueet psychologique sontaméliorés de manièreimportante et se
combinent avec une grande mobilitéd’où une qualité devie transformée. Les personnes
ventilées partrachéotomie acceptentl’inconfort de celle -ci et le changement d’image ducorps
associé àcetteconnexion directe avecla machine.Cependant, l’usage dela trachéotomie
entraîne une dépendanceà la machine oùle patient doitjouer un rôle actif danssa fonction
respiratoire. Dansla ventilation à pression positiveavec trachéotomie,la personnedoit
 « monitorer »continuellement saproprefonction respiratoire etelle doit s’adapterau rythme
dela machine :  «La malade doitapprendrela machine.Personne ne peutvousdire, vous
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devez apprendre votremachine.Il faut adapterla parole auflux d’air apporté parla machine
et s’adapter aux changements en besoind’air ». Enoutre, lesutilisateurs doivent aussi
apprendre àfaire face auxdysfonctionnements dela machine. La nouvelle génération de
ventilateurs à pressionpositive est équipée demicro processeurs quipeuventmal fonctionner.
En réponse à ces incertitudes dela machine, les patients ontappris àreconnaître l’existence de
problèmes avant d’atteindre une situation decrise. L’expérience estacquise dans le cadre dela
vie quotidienne, les solutions sonttrouvées par essais et erreurs. La machine et ses besoins
deviennent une préoccupation centrale dela vie quotidienne. Malgrétous lesinconvénients
occasionnés parle fait de vivreavec unemachine,il semble quele rôle decette -ci dansla
promotion dela qualité dela vie ne soit pas remis encause.

Les machines à pression positive sont petites Elles peuventêtre misessousle siège
d’un fauteuil roulant. Ellesapportent ungrand degré de mobilitépour l’utilisateur non confiné
à son domicile etun bon niveau d’énergie. Lesventilateurs à pression positivenécessitent
certaines compétences dela part des utilisateurs.Dansle poumon d’acier oule lit à bascule,la
personneestcomplètement passive,la respiration étant accomplie parl’action dela machine ;
Avec les ventilateursà pression positive lesusagersdoiventapprendre àtravailler avecla
machine pour quela respiration se poursuive efficacement. Une despersonnesinterrogées dit
qu’apprendrele rythme de sa machine,stockerl’air, à coordonnerl’air et la parole lui a pris
une année.Il faut aussiapprendre àreconnaître sespropresbesoins en air et comment ces
besoins se modifient selonle moment de la journée ; lapression etle volume d’air doiventêtre
souventmodifiés. C’est l’expériencequi apprend auxpersonnes commentleur réservessont
altérées durant les périodesactivité ou derepos, et comment s’assurer quela machineest
ajustéeà leurs besoins.Le développement de tellescompétences n’est paslimité aux malades
maisconcerneaussi leurentourage. Certains aidants ontappris à manipulerle dispositif. Par
conséquent,l’utilisation de cesnouveauxdispositifstechniquesne modifie pas seulement les
relations quela personne entretient avecl’environnement physique etavecla machine,la
machine transformeaussi lesrelations quela personne entretient avecl’environnement social.
L’entourageprofessionnel oufamilial du patient peut être amenéà utiliser la machine cequi a
pour effet de rendreles tâches associées aux soinset accomplies par les aidantsplus
complexes. Toutesles personnes interrogéesayant adopté l’utilisation du ventilateur par
trachéotomiereconnaissent quecelle- ci a eu un impactpositif sur leur vie. Cettenouvelle
dépendance à lamachines’accompagned’un sens de soi modifiéet d’un changementdans les
relations que la personne entretient avec sonenvironnement.Cettenouvelle situation

correspondà une acceptation dela dépendancevis- à - vis de la machinequi en contrepartie
maintient voire amélioreles capacitesfonctionnelleset la qualité dela vie. Certainsy voient
cependantl’origine de la perte deleur tonus musculaire et sont anxieux àl’idée que la machine
puissetomberen panneet qu’ils soient incapables de respirer par leurspropresmoyensen
attendant quele dispositif technique soit denouveau enétat defonctionner.L’intégration d’un
dispositif technique dans la vie quotidienne chez des personnes présentant une incapacité
fonctionnelle vitaleet chronique se caractérise parla coexistence de gains et de coûts dusà son
utilisation. La natureet l’ampleur des gainset des pertes sontinfluencées par l’état fonctionnel
de la personneet son aptitudeà modifier les croyances culturellesdiffusée à l’égard dela
dépendancevis - à - vis de la technique.

La réflexion menée parD. LOCKER et J. KAUFERT bien que portant surun très petit
nombre d’individus permet de montrer quela carrière des personnesatteintes demaladies
chroniques avecincapacité nécessitantun recoursà une technologie ne se structure pas
uniquementautour des aspectsassociéesà l’identité ou à l’incertitude concernantla maladie
maisest influencée parleschangements de perspectives surleur maladieet des modifications
importantes danslesattitudeset les priorités intervenant aucours du temps. Cesmodifications
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dans lespriorités passant dela survie àla recherche d’uneindépendance physiquemaximale et
plus récemment à maintenir et améliorerla qualité dela vie sontcaractéristiques dela carrière
les malades interrogés par D.LOCKER et J.KAUFERT. A l’intérieur de chaquephase, les
attitudes et discoursvis - à - vis de l’usage dela techniquedifférent. Cettemodificationdansla
perception dela technologie est produite nonseulement par l’évolution desconditions
physiologiques mais aussi par l’émergence etla diffusion d’un modèle social valorisant
l’autonomie.La technologie d’abordconçue comme un moyen de conserverun individu en vie,
devientun obstacle à l’autonomiepuis une nécessitépour permettre à unindividu souffrant
d’incapacitérespiratoired’avoir accès à une viesociale autant quefaire cepeut.
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CONCLUSION

L’analyse croisée destravauxmenés sur l’expérience dela maladiechronique et
les usages des techniques nousconduit à formuler un certainnombre deremarques :
Les travaux deA. Straussstructuréautour dela notion d’action et plusspécifiquement de
travail ontpermis de considérerle patient et sonentourage comme des agentsactifsdansla
prise encharge dela maladie oùsont intégrés lesaspects sociaux et psychosociaux dela
maladie et de sagestion En tant qu’action,le travail estun thème permanentchezSTRAUSS,
le travail est analysé entermes de processus.Plus généralementSTRAUSSs’intéresse aux
processus dutravail qui mettent en forme lesdivisions du travail ainsi que lesexpériences et les
carrières des individus qui l’effectuent.La dimension temporelle du travail degestion dela
maladieest analysée àtraversle concept detrajectoire. Le terme de trajectoirerenvoie non
seulement au développement physiologique dela maladie mais aussi àtoute l’organisationmise
en oeuvrepour suivre soncours, auretentissement decetteorganisation.L’idée detrajectoire
doit permettre d’ordonner lesdifférents facteurs et événements qui affectentle travail de
contrôle dela maladie. Leconcept de trajectoirepermet d’intégrer àla fois rupture et
continuité dans unmêmecadreanalytique. Un des principaux objectifs dutravail degestion de
trajectoireest de conserverle meilleur équilibrepossible entrele contrôle de la maladie etla
qualité de vie. Sansqu’il soit donné de définition très précise à ce qu’il fautentendre par
qualité de vie, on peut considérer quela qualité de vieestquelque chose quiest indissociable
du contrôle qu’un individu exerce sur sadestinée. SelonA. STRAUSS, ceprésupposéestau
coeurde l’Interactionnisme.

Issus del’interactionnisme symbolique, les travaux deSTRAUSS et de sesnombreux
collaborateurs surl’expérience dela maladie chroniquetrouvent leursprolongementsdans
d’autres recherches dontles auteurstout en se réclamant de l’interactionnismesymbolique
s’écartent quelque peu desconceptionsdéveloppées parSTRAUSSnotammentautour des
questions del’identité et de l’expériencedu sujet. Lesrecherches surl’expérience dela maladie
issues de l’interactionisme symboliqueneconstituent pasen effet uncourant de recherche
homogène. Les travauxréalisés parMichael BURY, PeterCONRAD, Kathy CHARMAZ et
beaucoupd’autresfont apparaître des divergences deconceptions par rapport àla perspective
développée par A.STRAUSS.BURY estime notamment qu’ilest nécessaire deresituer
l’articulation Individu -Social dansun contextequi va au - delà de l’interaction en tant
qu’action collectivetelle qu’elle est envisagéepar A. STRAUSS.La survenue d’unemaladie
chronique n’occasionne passeulement desruptures ou des discontinuités dans l’organisation
de la vie des sujetsmalades ou deleur prochesmais aussidans lesmodèles prescriptifs etles
valeurs des sociétés modernes.L’influence deceux -ci dansl’interprétation dela survenue
d’une maladiechroniquene sera pasla même selonl’âge du sujetmalade, sa position dansle
cours dela vie et la période historique.La signification symbolique attachée aux maladies peut
varier d’unemaladieà l’autre, certaines etant davantage que d’autresobjets de perceptionset
préjugés négatifs( ex : l’épilepsie). Alors quelestravaux deSTRAUSS ontpermis àla maladie
de se dégager de sa dimension exclusivement médicale,P. CONRAD propose defranchir une
étape supplémentaire : sortirl’individu souffrant de maladiechronique de sonrôle de patient
dansla mesure où celui -ci ne concerne qu’unepetite partie dela vie des personnesmalades
(1990). S’il estnécessaire d’étudierla façon dont lesgens gèrentleur maladiedansleur vie
quotidienne, de nombreuxaspects decelle - ci n’ont pas deliensavecle statut depatient.Peter
CONRAD illustre sonproposen prenant comme exemplela gestion des traitements etreprend
sous uneautre forme des critiquesformulées par M.BURY sur la façon dontA. STRAUSS et
ses collaborateurs ontanalysé l’expérience dela maladie (1990).Il remarqueen effet que
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l’étude de l’expérience dela maladie àpartir dela notion de  « travail » oublied’autres aspects
associés àcetteexpérience. L’expérience dela maladie nepeut être dissociée del’analyse du
sens que lesindividus donnent à cequi leur arrivent(dansla conduite dela vie quotidienne
mais aussi à un degré plus « métaphysique » du sens dela vie) et aux modificationsplus ou
moinsimportantes,plus oumoins visibles etdéchiffrables quitransformentleur corps. Les
perceptionsqu’ils ont de ce quiconstituela santé etla maladie, les modèles explicatifsqu’ils
utilisent ont deseffets sur l’expérience qu’ilsvivent et lescomportementsqu’ils mettent en
oeuvrepour tenter de s’adapter à cettesituation nouvelledoncplus oumoins perturbante.
L’analyse de l’expérience dela maladiechronique proposée par K.CHARMAZ prend ses
distances par rapport aux travaux deA. STRAUSS enassociant desconceptions propres au
constructionisme social(BERGER ETLUCKMAN, 1966) courant de penséeissuà la fois de
la phénoménologie et du marxisme. Lepostulat de l’interactionnisme symbolique du caractère
indéterminé de l’actions’appuie surla capacité de l’êtrehumain àobjectiverle soi et
d’attribuer despensée sur soicomme sur tout autreobjet ;une telleconceptionpeut déboucher
sur une vision troprationnelle du sujetqu’une perspectivephénoménologique permet de
corriger. Les recherches surl’expérience dela maladie visent à identifier lesprocessus quisous
- tendentla façon dont lespersonnes atteintes demaladies chroniquefont face àcettesituation,
comment elles organisentleur viequotidienne etla gestion deleurtraitement, quel sens elles
donnent à ce quileur arrive, comment cetévénement s’inscritdansleur biographie. Ces
recherches se sont surtoutdéveloppéesautour dela compréhension desprocessus concernant
la trajectoire demaladie, lesrelations avecl’environnement social,la gestion des traitements
mais ont négligéla compréhension des processus concernantle corps.L’analyse de
l’expérience dela maladiepasse parla prise encompte dela dimensioncorporelle dansla
compréhension des processus enjeu. Or, quand on examinela littérature on constate quele
corpsest unsujet guère abordé ;dansla plupart destravaux menés en sociologie dela
maladie,le corpsresteun élément allusif du point de vue théorique.Cette «absence ducorps »
dansla sociologiemédicale seretrouveaussidans les travaux de gérontologiesociale.
S’appuyant sur les travaux deSCHILDER, S.J.WILLIAMS constate quel’image du corpsest
nécessairement socialetous les aspects del’image du corpssont développés etconstruits
dans et à travers lesrelations sociales, notreimagedu corpsn’est jamais isoléemaiscernée par
l’image d’autrui. L’image ducorpsest non seulement d’uneimportance fondamentalepour
l’intégration corporellemais aussiun terme médiateurentreles aspectsbiologiques,
psychologiqueset sociologiques pour comprendre des processus en jeu dansl’expérience dela
maladiechronique (ex.la rupturebiographique).L’analyse destravaux surl’expérience dela
maladiea permis deconstater queles sociologues commencentseulementa porter leurs
regards surla question durôle du corps danslesprocessus sous - tendant lesrelations dela
maladie chroniqueavecl’identité. Par ailleurs,dans les travaux surl’expérience dela maladie,
la techniqueest conçue commele support del’action et non commeun élément pouvant
modifier voirestructurer lesrelations inter - personnelles ou lesprocessusidentitaires.
L’analyse desrecherches effectuéesdansle domaine de l’anthropologie des techniques et dela
nouvelle sociologie des techniques nous asemblé denature àfaire avancer notreréflexion.

André LEROI - GOURHAN est sans doutele principal représentant d’un domaine de
recherche de l’ethnologiefrançaise désignésousle terme de «technologieculturelle » dont
l’objectif est l’étude de l’activité matérielle despopulations.La technologieculturelle metla
question ducorps au centre de ses préoccupations. Cetintérêt pour le corpsdéjà présentchez
Marcel MAUSS porte chezA. LEROI - GOURHAN surl’articulation del’outil et du corps et
plus particulièrement del’outil et du gesteBien que prometteur dans sestextes
programmatiques,le courant dela technologie culturelleinitié par A. LEROI - GOUHRAN
n’a pas donnélieu à la production de travauxpermettant de faired’avancer demanière
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significative laconnaissance à partir d’une approcherefusantla coupure entretechnique et
société,danslaquelle l’objet est nonseulement articulé augestequi lui donne sasignification
mais aussi replacédans son processus de construction et d’usage.C’est dans des recherches
issues des nouvelles sociologiesanglo - saxonne etfrançaise dela science ques’est développée
une réflexionapprofondie sur les interactions entre science, technologie etsociété.Le
constructivisme social est issude la Sociologie dela connaissancescientifique. Représentants
de la nouvelle école anglaise desociologie et d’histoire des sciences, T. PINCH etW. BIJKER
vont appliquer àla technique l’hypothèse fondatrice du constructivismesocialselon laquellela
scienceest socialement construite (1989). Danscette approche, lesfaits scientifiquessont
conçus comme desphénomènessociaux. Dansla perceptive du constructivismesocial
développée par PINCH etBIJKER, les concepteursintègrent lesusages dansleur machine
commelien social maislesusages sociaux restentvirtuels. Lesconceptionsdéveloppées par
PINCH et BIJKER ontfait l’objet de critiques.P. FLICHY remarque quesi cette
approchepermet d’intégrerla réflexion surla conception et celle del’usage en conférant à
l’objet technique un caractèresocial interne,elle réduit cependant les conflits techniques à des
conflits sociaux.

Comme dansla recherche anglo -saxonne,la nouvellesociologiefrançaise des
sciences et des techniquesva se développeren opposition avec lesidées du déterminisme
technologiquemais sur des bases très différentes de cellesadoptées dansle constructivisme
social. Issue d’unprojet ethnographiqueconçu parBruno LATOUR etSteveWOOLGAR,
l’approcheentermes deréseauxd’acteurs rejettela distinction entrela technique etla société,
êtres animés etinanimés. Cescatégories conventionnelles sont remplacées parla notion
d’acteursphysiques et sociaux constituantlessystèmestechnologiques.Le développement
techniqueest conçu en termes de relationsformées d’éléments humains et non humainsdans
lesquellesla primauté des premiers sur les secondsest rejetée.La théorie des réseauxd’acteurs
développée parM. CALLON et B. LATOUR présenteun certain nombre defaiblesses et
notammentla conception du rôle joué parlesusagersdéfini à partir desprojets des
concepteurs.D’autrescritiquesont etéformulée à l’égard duconstructivismesocial et dela
théorie des réseaux de latechnoscience( HughieMACKAY et GarethGILLEPSIE) où le rôle
joué parcontexte idéologique et la perception que l’usagera de la technologie ne sont pas
prisen compte. En revanche,la démarche adoptée parla sociologie interactionniste semble
particulièrement féconde pourétudier lesrelationsentre science, technique etsociété dupoint
de vue des usages carelle évite certainesdérives observéesdans lesthéories signalées
précédemment,à condition d’intégrer les critiquesformulées parP. CONRAD, K. CHARMAZ
et M. BURY à l’égard des travaux deA. STRAUSSet ses collaborateurs.L’analyse de
recherches surla diffusion denouvelles techniques médicales nous a permis demettreen
évidence l’intérêt d’unedémarchequi viseà analyserle rôle de la technique dansla
structuration desrelations interpersonnelleset de l’identité quand celle -ci se trouve associée
de manière très étroite au fonctionnementdu corps, touten prenant soin de situer ce rôledans
son contextehistoriqueet idéologique. L’utilisation de dispositifstechniques commele
spiromètremodifie la pratique médicaleet la relation patient -médecin, du côté du patientelle
n’induit pas simplement denouvelles représentations ducorps ou dela maladiemaisde
nouvellesontologies.Cetteproduction de nouvelles entitéshybrides que constituent lesliens
noués entrela techniqueet l’hommeest désignée parD. J.HARAWAY sousle terme de
cyborgoù les structures corporellessont liéesà un objet(1991)l’approche conçue par Donna
HARAWAY (1985) et Gary Lee DOWNEY (1995) etdésignéesousle terme de «cybor
Anthropology » s’intéresseà l’émergencede nouvelles subjectivités associéesaux pratiques
biomédicales.L’anthropologie cybernétiqueredéfinit la démarcheanthropologiqueen
analysantla production simultanée de cultures, pratiqueset de sujets.G.L. DOWNEY
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considère que l’objectif del’anthropologiecybernétique estd’explorer la production
d’humanité àtravers lesmachines,la relation entre l’humain et lenon -humain. Une réflexion
articulantla démarche adoptée parla sociologie interactionniste àcelle développéedans les
travaux seréclamant del’anthropologiecybernétiquenous paraît denature à faire avancerla
connaissance sur les déterminants dela qualité devie chez des personnesavancées en âge
souffrant de maladiechroniquenécessitantle recours à unethérapeutique techniquement
évoluée.
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