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Introduction

Céline PAGANELLI & Valérie LEPINE
Université de Montpellier Paul-Valéry, LERASS EA 827

Depuis plusieurs décennies, les sciences humaines et sociales (SHS) ont
investi les questions de santé et de lutte contre les épidémies. L histoire, la
géographie, la sociologie et I'anthropologie de la maladie, notamment, ont
permis de mieux comprendre les modes de diffusion des pathologies, des
troubles et des affections. L’histoire permet de prendre du recul et apporte
de la profondeur aux réflexions sur les enjeux sanitaires. La philosophie a
largement contribué aux nouvelles interrogations sur I’éthique médicale. La
psychologie a pris une place grandissante dans I’'accompagnement des diffi-
cultés mentales. Les sciences de 'information et de la communication ana-
lysent les représentations de la santé et la défiance a I’égard des politiques
de prévention.

Par ailleurs, les humanités en santé, qui se sont développées au départ
dans les facultés de médecine, mais ont largement essaimé dans d’autres
domaines, ont ouvert de nouvelles perspectives interdisciplinaires entre
sciences humaines et santé. Les questions du care, 'approche des épidémies
sur la trés longue durée, le role du récit en santé, les perspectives croisées
sur la douleur, la réflexion environnementale sur les espaces toxiques, les
représentations du handicap, la place des femmes et du genre dans la santé,
ou encore le role des personnes malades et leur apport aux connaissances
médicales sont autant d’exemples qui montrent qu'une telle interdisciplina-
rité permet de faire émerger de nouveaux objets, et avec eux, de nouvelles
méthodologies.

Ces savoirs acquis participent aujourd’hui d’'une dynamique spécifique
dans la construction, 'anticipation et la prévention des problémes publics
de santé. Ils permettent d’autres maniéres d’appréhender les problémes
médicaux, mettant notamment en évidence les effets des inégalités d’acces
a la santé dans les mécanismes de propagation des maladies. Ils favorisent
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des logiques d’intervention publique longtemps considérées uniquement a
travers le prisme de I'univers médical.

Pour autant, alors que la santé est devenue plus présente dans 'espace
public avec des découvertes scientifiques fortement médiatisées, les SHS
demeurent sous-représentées dans les sphéres publiques médiatiques, cabi-
nets politiques et comités. Ce fut le cas du Conseil scientifique COVID-19,
ou seulement deux représentants des SHS étaient présents, contre seize spé-
cialités médicales. Cet épisode a pourtant mis en lumiére I'entrelacement
des questions sanitaires et d’'un certain nombre de bouleversements envi-
ronnementaux, sociaux et politiques qui exacerbent les inégalités sociales
et territoriales. La pauvreté, la vulnérabilité, les conditions de vie person-
nelles et professionnelles précaires, ainsi que la méfiance envers les institu-
tions convergent en effet pour exposer davantage certaines populations aux
crises sanitaires et environnementales. De maniere significative, ces défis
sanitaires et environnementaux s’accompagnent d’une éco-anxiété, d’'une
vulnérabilité et d’'une diminution de 'autonomie et du bien-étre, qui sont
aujourd’hui largement documentées.

Cette prédominance des questions de santé souligne la nécessité d’inté-
grer la prise en compte de ces dimensions de la vie humaine dans la ges-
tion des crises. Ce sont ces diverses dimensions et perspectives que les SHS
apportent aux questions environnementales et de santé qui nous intéressent
particuliérement. Il est donc nécessaire de promouvoir et de rendre visible
une interdisciplinarité active, inscrite en complémentarité avec les disci-
plines médicales face a des crises contemporaines aujourd’hui bien identi-
fiées. En soulignant les dimensions sociales, culturelles et économiques dans
les politiques de santé et d’environnement et a partir d’'un dialogue ouvert
et critique avec les communautés pour réduire les disparités et les inégalités,
les SHS peuvent-elles participer a construire une approche plus intégrative,
équitable et complexe de la santé?

C’est a cette ambition que le premier colloque international d’ICARES
intitulé Pour une approche intégrative de la santé : perspectives croisées en SHS,
organisé a Montpellier, s’est attelé les 28 et 29 novembre 2024.

ICARES est I'Institut pour la Compréhension, I’Anticipation et 'inteRven-
tion en Environnement et Santé globale porté par 'université de Montpellier
Paul-Valéry pour réunir, autour d’'un méme projet scientifique et méthodolo-
gique, des chercheuses et chercheurs, praticiennes et praticiens et acteurs du
monde socio-économique afin de :

— comprendre, dans leur diversité et leur intrication, les enjeux de
santé et leurs déterminants en tenant compte du fonctionnement des
acteurs/organisations et de leurs interactions au sein d’un écosystéme
envisagé dans sa globalité;
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— anticiper les trajectoires de santé et les crises a venir sur la base de
modeles prédictifs établis, et I'effet probable des dispositifs et inter-
ventions dans ces contextes;

— intervenir en mettant en place des dispositifs innovants, en particu-
lier de prévention, incluant leur évaluation et 'accompagnement de
leur déploiement en contexte réel.

Le volume s’organise en cinq parties. La premiére partie aborde les enjeux
politiques et d’institutionnalisation de la santé globale; la deuxiéme partie
s’intéresse a la santé globale sous ’angle des vulnérabilités et des formes
d’inclusion; la troisiéme partie traite des enjeux du numérique dans le
champ de la santé; la quatrieme partie aborde les questions d’information,
de communication et de prévention, et enfin la cinquiéme partie s’intéresse
aux environnements de santé.

15






Premiere partie

Enjeux politiques et d’institutionnalisation
de la santé globale






Quelques enjeux épistémologiques de l'intégration
en santé-environnement

Elodie GIROUX
Université Lyon 3 Jean-Moulin, IRPhiL UR 4187

Intégration en santé : qu’entendons-nous par-la?

La mode est a lintégration dans de multiples champs de recherche
confrontés a des phénoménes, caractérisés souvent de « complexes », au
sens ou ils sont multifactoriels et multidimensionnels et trés dépendants de
la variation contextuelle. Dans le champ de la santé, il est par exemple ques-
tion de « médecine intégrative » et de « santé intégrative », sans que ces
approches ne soient pleinement superposables. Mais aussi, et plus générale-
ment, la rhétorique de I'intégration est au cceur de nouveaux concepts visant
explicitement a promouvoir 'interdisciplinarité : « exposome », « une seule
santé », « éco-santé », « santé globale », « santé planétaire », etc. Les moti-
vations en faveur de 'intégration sont alors multiples: le poids pris dans
la morbi-mortalité de maladies dites chroniques et multifactorielles avec
des facteurs aussi bien biologiques que sociaux et environnementaux, mais
aussi les possibilités technologiques d’un recueil de données massives qu’il
s’agit alors d’intégrer aussi bien pour la surveillance et la prédiction que
pour l'analyse des phénomeénes de santé. En outre, la recherche en santé
étant particuliérement orientée vers l'intervention, elle semble d’autant
plus requérir le recours a différentes disciplines (voir ci-aprés la notion
d’intégration pratique).

Mais les défis de l'intégration — par-dela I'idée ou le slogan — sont de
taille. Une approche interdisciplinaire requiert plus de temps et colite davan-
tage : les chercheurs et financeurs prennent plus de risques quant aux résul-
tats espérés. Surtout, les frontiéres disciplinaires structurent notre rapport
a la connaissance et constituent d’importants obstacles ou freins a la mise
en ceuvre effective de I'interdisciplinarité. En particulier, s’il s’agit d’intégrer
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des savoirs biologiques et des savoirs issus des sciences humaines et sociales
(SHS), les chercheurs et chercheuses se trouvent confrontés a d’importantes
différences quant aux normes, méthodes, concepts, mais aussi ontologies,
standards de preuve, objectifs de recherche et maniéres d’interpréter les faits.
La médecine occidentale contemporaine, dont le but de guérir les maladies
et promouvoir la santé* est a premiére vue a 'interface des sciences natu-
relles et des SHS, est marquée par la domination d’un paradigme biomédical
qui donne la faveur a la culture épistémique des sciences biologiques?. Il
est généralement admis que ces derniéres utilisent davantage de méthodes
quantitatives et reposent sur des modéles plus stables et plus consensuels
que les SHS. Les SHS, soucieuses d’intégrer le contexte spécifique des phéno-
menes étudiés, sont considérées comme intrinsequement liées a des valeurs
non épistémiques dans leurs présupposés de recherche et seraient plus
sujettes aux biais du fait de leurs méthodes plus qualitatives. Ces différences
suffiraient a justifier la supériorité des premiéres en termes d’objectivité et
de scientificité.

Or cette justification est discutable. D’une part, les phénoménes relatifs
a la santé touchent a des réalités de nature biologique, mais aussi sociales
et psychiques, et l'intrication de ces dimensions est telle que les savoirs
des SHS sont indispensables pour leur bonne compréhension et leur prise
en charge. D’autre part, dans un champ de recherche trés lié aux enjeux
d’intervention, il est certainement contreproductif de ne pas prendre en
compte des connaissances qui intégrent la contextualisation de ces phéno-
meénes. Dans le cadre de la pandémie de COVID-19, la primauté donnée dans
la plupart des pays aux savoirs biologiques, en particulier la virologie et
I’épidémiologie, sur les SHS, pour informer les décisions, a eu pour consé-
quence d’importantes carences et aveuglements®. Ne pas prendre en compte
I’acceptabilité sociale d’'une mesure de confinement par exemple fait perdre
beaucoup de pertinence a un modele prédisant 'efficacité d’une telle mesure.
De plus, la justification épistémologique de cette suprématie des sciences

1. Le but de la médecine fait 'objet d’importants débats dans le champ de la philosophie
de la médecine. Pour une synthese et discussion récente voir, Somogy VARGA, Science, Medi-
cine, and the Aims of Inquiry: A Philosophical Analysis, New York, Cambridge University Press,
2024.

2. Sur la notion de « culture épistémique », voir Karin KNORR-CETINA, Epistemic Cultures:
How the Sciences Make Knowledge, Harvard University Press, 1999. Sur la domination d’un
paradigme biomédical dans notre médecine occidentale contemporaine, voir notamment
Nancy KRIEGER, « Epidemiology and the web of causation: has anyone seen the spider »,
Social Science and Medicine, n° 39, octobre 1994, p. 887-903.

3. Sur la négligence du social durant la pandémie de COVID-19 : voir par exemple Simon
LoHsE et Stephano CANALL « Follow *the* science? On the marginal role of the social sciences
in the COVID-19 pandemic », Eur J Philos Sci, n° 11, octobre 2021, p. 99. https://doi.org/10.1007/
§13194-021-00416-Y.
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biologiques est discutable car elles sont loin d’étre aussi « pures » de toute
normativité et aussi consensuelles que cela est communément représenté.
Les controverses ne manquent pas, ne serait-ce que, par exemple, sur les
modeles qu’il convient de privilégier en toxicologie ou pour l'identification
des propriétés fondamentales des génes en biologie moléculaire.

Surtout, cette domination d’un paradigme biomédical confronte les SHS
a un dilemme : doivent-elles chercher a intégrer et se rapprocher autant
que possible des standards biomédicaux pour se faire une place, obtenir des
financements et produire des savoirs qui seront intégrés et reconnus? Ou
bien assumer leur différence en termes de normes et cultures épistémolo-
giques et proposer plutot leurs analyses et résultats comme complémen-
taires a ceux des sciences biomédicales ? Dans cette perspective, 'intégration
des savoirs serait moins orientée vers une synthése ou une unification mais
plutdt vers un dialogue pluraliste et interactif : il s’agira alors par exemple
de développer des maniéres d’articuler différents types de preuves ou de
méthodes, comme dans le cas de la triangulation ou d’approches mixtes
(quantitatives et qualitatives®), et de promouvoir un pluralisme sans doute
plus interactif qu’intégratifs.

Mais qu’entendons-nous au juste par « intégration »? Si l'intégration
est omniprésente, il est loin d’étre stir que les significations qui lui sont
associées soient partagées. Or, si 'avantage d’un concept plastique est de
faciliter le dialogue entre les disciplines et justement I'intégration et I'inter-
disciplinarité, le risque existe, et ne doit pas étre négligé, d’'une trop grande
plurivocité conduisant a des contradictions invisibilisées. D’oti 'importance
d’une réflexion et d’'une analyse conceptuelles que peut, entre autres, appor-
ter la philosophie : jusqu’ou 'unité d’un concept tient-elle? Jusqu’a quel
seuil la communication est-elle facilitée ou au contraire embrouillée et biai-
sée par un concept unique mais des usages trop diversifiés ? La philosophie
peut aussi interroger ce qui semble acquis : 'intégration n’a-t-elle que des
avantages ? Doit-elle forcément étre poursuivie ? Elle peut en outre déceler
les présupposés ontologiques, épistémologiques et méthodologiques tres
variés et parfois contradictoires qui sous-tendent souvent les controverses
sans étre conscients ni explicités. Doté de ces compétences, le philosophe

4. Voir par exemple Christian ERZBERGER et Udo KELLE, « Making inferences in mixed
methods: The rules of integration », dans Abbas TAsHAKKORI et Charles TEDDLIE, Handbook
of Mixed Methods in Social and Behavioral Research, Thousand Oaks, SAGE Publications, 2003,
p. 457-490.

5. La notion de « pluralisme interactif » a été développée et proposée notamment par
Jeroen VAN BouweL, « Pluralists About Pluralism? Different Versions of Explanatory Plura-
lism in Psychiatry », dans Maria C. GALAVOTTI et al. (dir.), New Directions in the Philosophy of
Science, Cham-Heidelberg, Springer, 2014, p. 105-119. Le pluralisme intégratif a été défendu en
particulier en biologie par Sandra MITCHELL, « Integrative pluralism », Biology and Philosophy,
n° 17, janvier 2002, p. 55-70.
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peut jouer un role de « traducteur interdisciplinaire » ou de « facilitateur »
(Frodeman, 2019).

Revenons-en, dés lors, au concept d’« intégration ». Etymologiquement,
Iintégration (du latin integrare) signifie « renouveler, rendre entier, réta-
blir ». Dans son sens plus récent et plus générique, 'intégration signifie
« faire entrer dans un ensemble » et plus précisément s’assurer de I’adap-
tation a cet ensemble de I’élément qui y entre. Mais cette maniére d’entrer
dans un ensemble peut se décliner de plusieurs facons et selon plusieurs
intensités : notamment, compiler, associer ou cumuler n’est pas la méme
chose que combiner, articuler, connecter, voire synthétiser et méme unifier
dans un tout I’ensemble des éléments. En philosophie des sciences, si 'on
constate une absence de définition consensuelle du concept d’intégration,
un certain nombre de distinctions ont été proposées. Nous retenons les ques-
tions-caractérisations suivantes qui ne prétendent pas étre exhaustives mais
conduisent a des précisions utiles pour I’analyse d’un projet d’intégration :

1) Son objet : Données ? Méthodes ? Explications ? ou... disciplines ?

2) Son objectif : Mieux comprendre ? Expliquer ? Prédire ? Agir? A quel
niveau ? Individuel et clinique ou populationnel ?

3) Son extension d’un point de vue qualitatif ou quantitatif. Par exemple,
s’il s’agit d’intégrer des données, I'extension selon la quantité est a
distinguer de celle selon la variété sur un spectre allant du molécu-
laire au social. S’il s’agit de disciplines, le point de débat concerne sur-
tout I’élargissement des sciences biomédicales aux sciences humaines
et sociales, et méme a ce qu’on désigne plus largement par « science
et société », distinctions qui recoupent plus ou moins la déclinaison
entre inter-, pluri-, trans-disciplinarité®.

4) Son intensité : Réduire, unifier ou combiner? Viser une synthése uni-
fiante ou un simple dialogue?

5) Son statut théorique ou pratique. La notion « d’intégration pratique »
(De Grandis, 2016) renvoie a I'idée d’une prise en compte des enjeux
d’interventions comme dans le cas des approches dites translation-
nelles en médecine.

Ces caractérisations obligent a préciser le projet d’intégration et peuvent
permettre d’éviter des malentendus. Je propose de l'illustrer brievement a
partir de 'exemple de I'exposome.

6. La transdisciplinarité ayant pour caractéristique d’élargir le point de vue au-dela des
disciplines académiques et de prendre en compte celui des citoyens.
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2 Applications a ’'exposome

Depuis 2010 environ, le concept d’exposome s’impose de plus en plus
dans le champ de la recherche et des financements en santé-environnement
avec I'ambition affichée d’intégrer et de réduire sa fragmentation. Il fut
introduit par Christopher Wild, épidémiologiste moléculaire en cancérolo-
gie, et alors défini « comme la totalité des expositions environnementales
depuis la conception », dans le but de compléter le génome (Wild, 2005).
En effet, le séquencage du génome humain a eu moins de retombées en
termes de connaissances étiologiques des maladies qu’espéré. Face a ces
déconvenues, I'un des objectifs prioritaires des promoteurs de 'exposome
est d’intégrer le génome et 'environnement, et pour cela, d’améliorer la
précision des mesures des expositions environnementales en se rapprochant
de celle atteinte par la génomique. Ce qui intéresse alors les promoteurs de
Iexposome est I'effet des expositions externes sur 'organisme et de tracer
le chemin causal entre 'exposition et la maladie via I'identification de bio-
marqueurs moléculaires. Ceci passe par une focalisation sur ce qui sera dési-
gné alors « Pexposome interne » et par 'intégration des méthodes et outils
d’analyse mécanistique de la biologie moléculaire d’une part et ceux de I’épi-
démiologie statistique d’autre part. Le recours nouveau a des technologies,
comme la spectrométrie de masse permettant le recueil et 'analyse d’un
treés grand nombre de données d’exposition au niveau moléculaire, facilite
le déploiement d’une nouvelle approche dite multi-expositions plutoét que
« exposition par exposition », approche qui dominait jusque-la aussi bien la
toxicologie que I’épidémiologie.

Depuis 2016, en France, 'exposome figure dans l'article 1* de la loi de
modernisation du systéme de santé’ dans un sens trés large « d’intégration
sur la vie entiére de I'ensemble des expositions qui peuvent influencer la
santé humaine ». L’usage de ce concept s’élargit au-dela de I’épidémiologie
environnementale et moléculaire et entend occuper une place fédérative
dans le champ de la santé publique et des sciences en santé-environne-
ment. Il tend a remplacer la notion d’environnement et a jouer un réle de
« concept intégrateur » (Barouki, 2020, p. 303). Or I'ensemble de ce que la
santé publique et I’épidémiologie classique ont ’habitude de désigner par
« environnement » (ce qui est extérieur a I'organisme vivant) peut-il étre
représenté par ce qu’on désigne aujourd’hui par exposome ? Quoi qu’il en

7. Loin° 2016-41, Code de santé publique (art. L1411-1) : « La politique de santé comprend :
la surveillance et 'observation de I’état de santé de la population et I'identification de ses
principaux déterminants, notamment ceux liés a I’éducation et aux conditions de vie et de tra-
vail. L’identification de ces déterminants s’appuie sur le concept d’exposome, entendu comme
I'intégration sur la vie entiére de 'ensemble des expositions qui peuvent influencer la santé
humaine. »

23



Elodie GIROUX

soit le concept voyage et désigne, dans les articles publiés au titre de 'expo-
some ou promouvant ce concept, des formes d’intégration tres variées qui
ne sont pas toujours explicitées.

Sil’on reprend la question (1) de ['objet, on observe que I'intégration dans
la recherche sur I'exposome concerne de maniére dominante le recueil en
grand nombre de données. Plusieurs des neuf études du European Human
Exposome Network (EHEN), désigné comme le plus grand réseau de projets
de recherche sur 'exposome au monde, sont explicitement dédiées a faciliter
le recueil, la mise a disposition et la standardisation de données d’expo-
sition®. Mais aussi, il peut étre explicitement question de I'intégration de
méthodes et des types d’explication qui peuvent leur étre associés : il s’agit
alors de 'intégration de méthodes statistiques, issues de I’épidémiologie, et
mécanistiques, utilisées en toxicologie, comme dans le cas de I'approche dite
« Meet-In-The-Middle » qui vise a mieux connaitre la relation mécanistique
entre exposition et maladie via I'identification statistique de biomarqueurs
intermédiaires. De maniére générale, il est aussi souvent question d’intégrer
différentes disciplines, mais celles-ci sont alors essentiellement des disci-
plines proches des sciences naturelles comme la statistique, la toxicologie et
I’épidémiologie, les disciplines des sciences sociales ou de la justice environ-
nementale étant pour le moment rarement sollicitées ou impliquées au coeur
de I'étude (Giroux, 2021).

Les objectifs de I'intégration (2) sont trés largement d’améliorer la connais-
sance de I’étiologie des maladies, avec aussi 'idée de rendre possible leur
meilleure prédiction. Par ailleurs, le niveau individuel semble largement
dominer. C’est a ce niveau que 'exposome est défini et pour ce niveau qu’on
cherche a identifier des marqueurs prédictifs en termes de risque de maladie
ou a développer des scores personnalisés d’exposome. La question des iné-
galités sociales et géographiques dans la distribution des expositions, pour-
tant déterminantes pour les enjeux classiques de la santé publique, et qui se
joue au niveau populationnel tend a étre reléguée, malgré certaines préten-
tions a pouvoir les appréhender a partir de meilleures mesures individuelles
d’exposition (Fayet et al., 2024).

Sil'on considére lextension qualitative des données (3), plusieurs analyses
ont déja fait état — et se sont inquiétées — de la quasi-absence de données
sociales (Senier et al., 2017), en dehors de quelques tentatives via la recherche
de socio-marqueurs et la mesure de la charge allostatique ou de marqueurs

8. Voir www.humanexposome.eu (consulté le 14 novembre 2025). Par exemple The Human
Exposome Assessement Platform (HEAP) est une des neuf études dont le but explicite est de
constituer une « ressource de recherche pour la gestion et I'analyse intégrées et efficaces des
données relatives a 'exposome humain ». C’est aussi trés présent dans The Exposome Project
for Health and Occupational Research (EPHOR) : harmonisation des cohortes européennes exis-
tantes et la collection de nouvelles données d’exposition interne et externe de haute résolution.
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épigénétiques (Serviant-Fine et al, 2023). Cette orientation des recherches
n’est pas figée mais elle refléte le poids du paradigme biomédical et la diffi-
culté de penser une causalité sociale sans passer par la mise en évidence et la
quantification d’effets biologiques, voire moléculaires de cette derniére. Tout
se passe comme si une exposition sociale ou une source d’exposition n’a
d’importance ou de réalité en termes de santé que si ses effets sont « mar-
qués » et tracables dans la biologie des corps. Or cette priorité donnée a la
précision de la mesure au niveau biomoléculaire ne risque-t-elle pas d’invi-
sibiliser d’importantes expositions — dont l'effet sur la santé est par ailleurs
prouvé par de nombreuses études d’épidémiologie sociale — mais qui n’ont
pas de traduction ou de visibilité a ce niveau biomoléculaire??

Quant a lintensité de 'intégration (4) envisagée, il apparait qu’elle est
souvent contraire a ’extension. Plus I'intégration des données est étendue
qualitativement avec la prise en compte de données biologiques et sociales,
plus elle semble devoir se limiter en intensité. A I'opposé, plus 1’étendue
des données intégrées est restreinte, comme dans la premiére génération
d’études exposomiques (2012-2020), a I’étude de données biochimiques
(pollution de l'air et de I'eau dans I’étude EXPOsOMICS par exemple), plus
une intégration forte qui tend vers 'unification parait envisageable (Giroux,
2021). Le risque ici néanmoins n’est-il pas celui d’une « capture discipli-
naire » ou d’une forme d’« impérialisme scientifique” » de la part de la
biologie moléculaire envers I’épidémiologie et la santé publique ?

L’intégration pratique (5), trés peu présente dans les premiéres études
exposomiques, commence a I’étre davantage : dans les études du European
Human Exposome Network (EHEN), 'enjeu de la traductibilité pratique des
résultats attendus en politiques de santé publique est mentionné méme si sa
caractérisation reste encore trés vague et se limite essentiellement a la mise
en place de scores individuels ou a la mise a disposition de grandes bases de
données d’exposition.

9. Elodie GIroux, « L’exposome : vers une science intégrative des expositions? », Lato
Sensu, Revue de la Société de philosophie des sciences, n° 8, octobre 2021, p. 9-28. Voir aussi
Francesca MERLIN et Elodie GIroux, « Narratives in Exposomics: A Reversed Epistemic Deter-
minism? », History and Philosophy of the Life Sciences, n° 46, juin 2024, https://doi.org/10.1007/
540656-024-00620-y.

10. Sur cette notion de capture disciplinaire, voir Evelyn BRISTEr, « Disciplinary capture
and epistemological obstacles to interdisciplinary research: Lessons from central African
conservation disputes », Stud Hist Philos Biol Biomed Sci, n° 56, avril 2016, p. 82-91. https://doi.
org/10.1016/j.shpsc.2015.11.001.

1. Sur la notion d’impérialisme scientifique, voir John Dupré, « Against Scientific Impe-
rialism », PSA: Proceedings of the Biennial Meeting of the Philosophy of Science Association,
vol. 2, décembre 1994, p. 374-381.
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Réflexions conclusives sur 'intégration en santé-environnement

Cet exemple d’analyse de ce que signifie I'intégration dans la recherche
actuelle sur 'exposome nous conduit a dégager plusieurs remarques qui
peuvent sans doute étre généralisées aux projets intégratifs en santé.

Tout d’abord, il apparait qu’intégration ne signifie pas nécessairement
inclusivité du biologique et du social et encore moins transdisciplinarité dans
le sens de 'inclusion des savoirs citoyens et non académiques. L’intégration
des disciplines est déja difficile a mettre en ceuvre au sein des sciences natu-
relles et méme des SHS. Ensuite, a partir du moment ou I'on précise 'objet
et le type d’intégration envisagés, des contradictions apparaissent. L’inten-
sité de 'intégration se révele étre en tension avec son extension. Il est donc
nécessaire de préciser la nature et objectif de I'intégration envisagée pour
éviter des risques de malentendus et d’instrumentalisation (comme dans le
cas de la capture disciplinaire ou de 'impérialisme scientifique), 'intensité de
I'intégration pouvant étre développée au détriment de I’extension qualitative,
pourtant affichée dans la définition méme de ’exposome.

La réflexion sur l'intégration nous ameéne a comprendre qu’elle n’est pas
une affaire de « plus il y en a, mieux c’est ». Au contraire, un projet intégra-
tif implique de réfléchir et de justifier les données et les méthodes qu’il est
pertinent d’intégrer. Il implique aussi de rompre avec la logique moderne
d’une accumulation des savoirs, logique inhérente a approche disciplinaire
en silos. Comme ’a bien montré Robert Frodeman, en son essence l'interdis-
ciplinarité implique de prendre le chemin d’un savoir soutenable, c’est-a-dire
un savoir qui renonce a cette logique infinie de prolifération et de spéciali-
sation des savoirs, qui repose sur la recherche de toujours plus de précision
— au profit d’une logique d’intégration pratique et de la transdisciplinarité
(Frodeman, 2019).

Finalement, un projet intégratif rend d’autant plus nécessaire une
recherche responsable en santé-environnement. Réflexivité et humilité
épistémique permettent d’expliciter les objectifs et les valeurs non épisté-
miques sous-jacentes au projet mais aussi d’avoir conscience des limites de
toute intégration. En effet, une intégration est nécessairement partielle et
partiale surtout si elle est de forte intensité. Or les recherches se focalisant
sur Pexposome interne ont tendance a prendre la partie pour le tout en
considérant qu’avec I’étude de ce dernier on pourrait obtenir une mesure
synthétique de I'ensemble des expositions d’un individu®. Il importe de
demander si 'objectif d’intégrer est le plus pertinent par rapport a la visée
de I’étude et de l'intervention qui pourrait en découler. Il semble en outre

12. Pour une analyse plus approfondie de ce point, voir Elodie Giroux, « L’exposome :
entre globalité et précision », Bulletin d’histoire et d’épistémologie des sciences de la vie, n° 28,
octobre 2021, p. 119-148. https://doi.org/10.3917/bhesv.282.0119.
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qu’un pluralisme interactif, qui reléeve d’une intégration de faible intensité,
est plus respectueux des différences disciplinaires. Il facilite le dialogue et
la réciprocité des apports entre disciplines et protége d’un risque de cap-
ture disciplinaire ou d’impérialisme scientifique, aléas importants dans une
médecine occidentale structurée par le paradigme biomédical.
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Renforcer la prise de décision en santé : 'impact
du dialogue bienveillant et de la communication
stratégique pour contrer la désinformation

Marie-Eve CARIGNAN
Université de Sherbrooke, Canada

La désinformation en santé ainsi que la proposition de cures et de trai-
tements alternatifs a la médecine traditionnelle, aux effets non prouvés
scientifiquement, n’est pas un phénoméne nouveau. On peut citer comme
exemple les différentes approches de médecine alternative, comme la bio-
logie totale ou la médecine quantique. Ces pratiques médicales alléguées
reposent non seulement sur I'effet placebo, mais également sur des explica-
tions scientifiques trompeuses pour justifier leur efficacité (Leblanc, 2024).
Or, I’émergence d’Internet et des réseaux socionumériques a favorisé une
diffusion massive de diverses informations inexactes et non scientifiques
relatives a la santé ainsi qu’a diverses cures et traitements. Partout dans le
monde, les gens s’appuient de plus en plus sur les réseaux socionumériques
pour répondre a la demande croissante de conseils de santé personnalisés
(Chen et Wang, 2021). Cette désinformation a des effets réels sur la santé des
populations. Dans le contexte de la pandémie de COVID-19, par exemple,
les instances de santé publique se sont rapidement inquiétées de l'effet per-
vers de la désinformation dans la lutte contre le coronavirus. L’Organisation
mondiale de la Santé (OMS) évoqua alors une « infodémie », contraction des
termes information et épidémie, pour qualifier la multiplication des sources
d’information, dont plusieurs seraient fausses ou inexactes et nuiraient « au
public dans sa quéte d’informations de confiance » tout en complexifiant
«la conduite des interventions d’urgence » (Lacroix et Carignan, 2020,
p- 273). Ces fausses informations concernaient notamment les vaccins, des
cures contre le coronavirus, des facons de se prémunir contre celui-ci ainsi
que des fausses informations sur l'origine du virus et les responsables de sa
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propagation. Plusieurs chercheurs ont établi un lien entre cette désinfor-
mation massive et la montée prépandémique de la désinformation en ligne
ainsi que d’une méfiance envers les institutions (Caufield, 2020).

Ce type de fausses informations semble revenir sporadiquement sur
I'avant de la scéne, en fonction d’effets de mode, des maladies les plus pré-
gnantes du moment ou des nouvelles épidémies. Par exemple, « I’épidé-
mie de HiN1 en 2009, celle d’Ebola en Afrique de I'Ouest en 2014 ou les
débats sur les vaccins ont constitué des terrains féconds de propagation de
contenus erronés » (Monnier, 2020). L’omniprésence de la mobilité et des
réseaux sociaux facilite grandement la circulation et la propagation de telles
informations. De plus, les crises sont des moments propices a la diffusion
de désinformation de ce type, car les citoyens sont dans un état de vulné-
rabilité accrue et cherchent activement des réponses a leurs questions, la
désinformation offrant souvent des explications simples a des phénomenes
complexes, ce qui peut paraitre rassurant pour une partie de la population
(Carignan et Morin, 2022). Sachant que la société fait face a de nombreuses
crises politiques, sociales et environnementales, un contexte que certains
qualifient de polycrise, ou les crises sont interconnectées et se chevauchent,
occasionnant une crise générale de la planete (Morin et Kern, 1993 ; World
Economic Forum, 2023), on peut s’attendre a voir cette désinformation
proliférer encore largement au cours des prochaines années.

Au contexte de crise s’ajoutent plusieurs éléments qui peuvent rendre
certaines populations plus vulnérables a la désinformation en santé. Pen-
sons notamment aux inégalités sociales et au niveau de confiance variable
envers les institutions officielles. Par exemple, un sondage publié en jan-
vier 2025 par I’Association médicale canadienne démontre un lien direct
entre un acces insuffisant aux soins de santé et a l'information médicale
avec une tendance a se fler a des conseils médicaux en ligne. Par ailleurs,
23% des répondants a cette étude ont eu une réaction indésirable ou un
impact négatif sur leur santé en suivant ces conseils médicaux trouvés en
ligne (Canadian Medical Association, 2025). En effet, les conséquences de
la désinformation en santé sont nombreuses. Sur le plan individuel, elles
peuvent entrainer des maladies et des déceés liés a l'utilisation de produits
dangereux, faire perdre de I'argent pour des biens et services non efficaces,
et causer des infections transmissibles évitables. A 1’échelle communau-
taire, elles peuvent notamment entrainer un manque de respect pour les
consignes sanitaires, des épidémies de maladies pouvant étre prévenues par
la vaccination, et une hausse des coiits du systéeme de santé (Conseil des
académies canadiennes, 2023).

Devant cette déferlante de désinformation et, considérant que les plate-
formes de réseaux sociaux numeériques ont des algorithmes qui favorisent
largement la diffusion de cette derniére, il est essentiel, pour les instances
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publiques, de communiquer de facon stratégique avec leur audience. Cette
communication doit étre structurée et une planification en amont doit étre
réalisée. Cette planification doit inclure les moments de diffusion de diffé-
rents messages clés, des moyens de rétroactions de la part des publics visés
et des outils d’évaluation pour assurer la portée et I'efficience des messages.

Les messages communiqués pour réduire les risques en santé doivent
tenir compte de I'omniprésence de la désinformation, souvent associée a
la méfiance a I'égard des experts, des autorités politiques et, d’'une maniére
générale, du systéme démocratique (David, Champagne-Poirier et Carignan,
2024). Il est donc essentiel de rétablir un lien avec la population. Pour réali-
ser cette communication stratégique, un premier défi auquel sont confron-
tées les instances de santé publique concerne les capacités de littératie de la
population. Les stratégies de communication en santé oublient trop souvent
de considérer que, pour accéder aux messages de la santé publique en ligne
et les comprendre, il faut un niveau relatif d’alphabétisation, une certaine
littératie électronique et une littératie en santé (David et Carignan, 2017).
Un des constats que nous avons fait dans nos recherches repose sur les défis
de communiquer des messages complexes dans cet environnement numé-
rique saturé. L’information diffusée par la santé publique est souvent tres
spécifique et il devient difficile pour ces instances de sortir d’un vocabulaire
spécialisé afin de vulgariser et rendre 'information accessible a ’ensemble
du public. Cette situation a un effet important sur ’adhésion aux messages
de santé, puisqu’une portion du public a qui 'information est destinée ne
comprend pas le bien-fondé de ces messages et aurait davantage besoin
d’explications vulgarisées pour adhérer a ceux-ci. Pendant nos recherches,
en particulier sur la pandémie de COVID-19, nous avons remarqué une ten-
dance a ne pas assez simplifier et varier les données, mais plutét a répéter ad
nauseam les mémes informations, pensant que plus le message sera entendu,
plus les gens finiront par y adhérer. C’est un réflexe auquel il faut éviter
de souscrire, puisque les gens ont besoin d’explications accessibles pour
faire sens des informations de santé et ajuster leurs comportements, mais
aussi d’« empowerment », soit de renforcer le pouvoir d’agir des individus
(Schinazi et al., 2022). Différentes raisons sociales, économiques, culturelles
ou religieuses, notamment, peuvent amener des individus a ne pas adhérer
a des informations en santé. Il est alors nécessaire de fournir de I'informa-
tion et des explications adaptées aux besoins de ces populations pour les
inciter a agir. Plus encore, ces personnes ont besoin de se sentir écoutées
pour batir une relation de confiance avec I'instance qui leur demande de
modifier certains comportements ou leur suggere d’agir d’une facon spé-
cifique pour protéger leur santé. Il est donc essentiel de prendre le temps
d’établir un dialogue avec la population, tout autant que de la remercier
pour sa confiance et attention qu’elle porte a nos communications. Ainsi,
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sur les plateformes de réseaux socionumériques nous avons pu observer,
dans les recherches que nous avons menées ces dernieres années, une ten-
dance a pousser le message d’'une facon trés unidirectionnelle qui s’avere
contre-productive et en discordance avec la volonté d’échange d’une
portion importante du public présent sur ces plateformes (Champagne-
Poirier et al., 2024). Ce manque de réactivité de la part des organisations qui
ne répondent pas aux questions et commentaires des récepteurs-usagers de
la plateforme laisse toute la place & d’autres intervenants en ligne qui n’ont
pas toujours des objectifs communicationnels en concordance avec ceux de
lorganisation. Par exemple, nous avons identifié des utilisateurs qui cher-
chaient a semer la confusion, a générer de la méfiance envers les institutions
et le gouvernement, a partager de la désinformation, ou méme a vendre des
produits qui pouvaient mettre la santé des gens en danger. Ce qui est encore
plus préoccupant, c’est que ces contenus problématiques n’étaient pas seu-
lement non modérés, mais qu’ils demeuraient a long terme sur les pages des
organisations de santé publique que nous avons analysées (Carignan et al.,
2024). Il est donc essentiel que ces instances engagent un dialogue pour éta-
blir une relation de confiance avec les citoyens, mais aussi pour les préserver
contre cette désinformation qui pullule en ligne et parfois sur la plateforme
méme des instances de santé.

Nos travaux nous meénent donc a nous préoccuper de la désinformation
en ligne, mais, plus encore, a inviter les organisations qui souhaitent com-
muniquer des messages de santé a adopter des actions plus structurées et
stratégiques, en misant sur la communication bidirectionnelle et en s’assu-
rant d’adapter le message aux différents profils d’usagers. Les responsables
des pages des réseaux sociaux de ces organisations ne doivent pas oublier
la nature coconstruite des plateformes en ligne et miser sur les échanges et
le dialogue, tout en assurant une modération du contenu. Finalement, les
plateformes de réseaux sociaux offrent une vitrine pour observer les ten-
dances et les enjeux sociaux actuels. Surveiller ces tendances peut aider les
organisations a s’y adapter et a rester a l’affiit des problémes de désinfor-
mation en santé. Cela est d’autant plus important a une époque ou les plate-
formes assouplissent leurs politiques de modération de contenu et favorisent
la diffusion massive de désinformation.
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Introduction

Les défis contemporains en santé globale exigent des cadres novateurs
qui transcendent les frontiéres disciplinaires traditionnelles et la séparation
entre les savoirs académiques et situés. L’émergence d’approches écosysté-
miques de la santé (AES) répond a cet impératif scientifique et social afin
d’appréhender des problématiques sociales, sanitaires et environnementales
de plus en plus complexes et interconnectées.

Toutefois, notre examen des publications scientifiques des AES montre
que les apports des sciences humaines et sociales (SHS) y sont encore limi-
tés. Pourtant, elles offrent des éclairages essentiels sur des questions telles
que les changements de comportement, I’écologie politique, ’éthique des
choix sanitaires et environnementaux, I’étude critique des politiques en
santé, les inégalités de santé, I'itinérance, la justice environnementale ou la
mobilité humaine et les migrations (Brisbois, 2011; Jock et al., 2022 ; Mallee,
2020; Pattanayak, 2017).

Notre analyse vise a encourager une meilleure intégration des apports
des SHS aux AES, afin de mieux comprendre les problématiques complexes
de santé globale et d’orienter I’action plus efficacement et équitablement.

Dans un premier temps, nous brossons un portrait succinct du champ
des AES et de ses trois principales approches. Ensuite, a 'aide d'une étude
sémantique de leurs publications, nous examinons l'intégration des théma-
tiques propres aux SHS en leur sein. Enfin, nous discutons des implications
de nos résultats et soulignons la nécessité d’une reconnaissance accrue
du réle des SHS dans I'appréhension et la gestion des enjeux sanitaires et
environnementaux complexes.
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Le champ des études écosystémiques

Le champ des AES a émergé en réponse aux défis sociaux, sanitaires et
environnementaux contemporain — pandémies, changements climatiques,
inégalités, zoonoses, etc. On y avance que ces défis ne peuvent étre adé-
quatement compris ni résolus par des approches mono-disciplinaires qui
ignorent les savoirs situés (Tanguay, 2014). En intégrant des perspectives
issues de diverses disciplines, les AES visent a développer des stratégies
innovantes pour promouvoir la santé des populations et la résilience des
écosystémes dont elles dépendent (Bunch et Waltner-Toews, 2021; lossa et
White, 2021). Les AES s’efforcent de développer des solutions intégrées pour
les enjeux interconnectés auxquels nos sociétés sont confrontées (Charron,
2014).

Trois approches principales structurent ce champ: Ecosanté, Une seule
santé et Santé planétaire' (Orlando et al., 2022 ; Tajudeen et al.,, 2021).

Bien qu’ayant en commun des principes d’interdisciplinarité, de transdis-
ciplinarité, d’intersectorialité et d’intégration systémique, elles présentent
des configurations épistémologiques et disciplinaires singuliéres (lossa et
White, 2021; Nishi et Hashimoto, 2022 ; Saint-Charles et al,, 2014 ; Weatherly
et al., 2023).

L’Ecosanté, pionniére des AES, émerge dans les années quatre-vingt-dix
pour rapprocher sciences de la santé et sciences de la nature (Webb et al.,
2010). Fondée sur le constat des liens intimes entre la santé humaine et celle
des écosystemes (Parkes et Horwitz, 2016), elle s’intéresse aux impacts des
perturbations écologiques sur la santé et la résilience des communautés
(Bunch et al., 2011). Elle intégre perspectives écologiques, sociales et de santé
pour comprendre et gérer les déterminants de la santé de maniére holistique
et participative. Elle promeut une recherche-action transdisciplinaire, impli-
quant les communautés dans la définition des problemes et la coconstruction
de solutions (Charron, 2014 ; Leung et al.,, 2012; Mertens et al., 2008), visant
des interventions équitables et durables (Berbés-Blazquez ef al, 2014). Sou-
tenue par le Centre de recherches en développement international du Canada,
Ecosanté a développé six principes directeurs: transdisciplinarité, participa-
tion, équité sociale et de genre, pensée systémique, liens recherche-action,
durabilité (Charron, 2014; Lebel, 2003). L’approche s’est déployée via des
communautés de pratique sur divers continents (Afrique, Asie, Amérique
latine, Océanie), dont la Communauté de pratique canadienne en AES, active
depuis 2008 dans la formation et le réseautage (Webb, 2023).

Issue des travaux de Calvin Schwabe sur Une seule médecine dans les
années soixante (Mallee, 2017), Une seule santé met I'accent sur l'inter-

1. Ces approches sont souvent nommeées par leur noms anglais: Ecohealth, One Health et
Planetary Health.
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connexion entre santé humaine, animale et environnementale (Zinsstag,
2011). Reconnaissant l'origine souvent écologique des maladies émergentes,
elle préconise une collaboration étroite entre médecine humaine et vétéri-
naire et autres disciplines (Destoumieux-Garzon et al., 2018). Son émergence
est marquée par I'adoption en 2004 des 12 Manhattan Principles, appelant a
une approche holistique et transdisciplinaire de la santé, et du concept « Un
monde, une santé? ». Ancrée dans la médecine, Une seule santé s’est notam-
ment intéressée aux zoonoses et a la résistance aux antimicrobiens, visant
des stratégies de prévention et de réponse aux menaces sanitaires a 'inter-
face humain-animal-environnement (Mackenzie et Jeggo, 2019 ; Riegg et al.,
2017). La pandémie de COVID-19 a marqué un tournant pour ’approche dont
I'institutionnalisation a été renforcée par le One Health Joint Plan of action
(2022-2026)° endossé par quatre organisations internationales.

Approche émergente au sein des AES, Santé planétaire s’est dévelop-
pée dans les années 2010 en réponse aux changements environnementaux
globaux menacant la santé humaine et les systémes naturels qui la sou-
tiennent (Whitmee et al., 2015). Elle préconise une approche intégrative
et a grande échelle pour comprendre et gérer les impacts environnemen-
taux de ’Anthropocéne (Horton et al., 2014). Sa spécificité réside dans sa
perspective globale, s’intéressant aux conséquences sanitaires des grands
bouleversements écologiques contemporains: changement climatique, bio-
diversité, modification des cycles biogéochimiques, pollution, etc. (Myers,
2017). L’approche vise des politiques et interventions transformatives pour
protéger la santé humaine en préservant les systémes vitaux planétaires
(Almada et al., 2017), en appelant a une mobilisation intersectorielle et a des
changements systémiques (Pongsiri et al., 2019).

Cadre méthodologique

Pour évaluer la présence de thématiques relevant des SHS au sein des
AES, nous avons réalisé une analyse sémantique des articles publiés en
anglais sous les étiquettes Ecosanté, Une seule santé et Santé planétaire. Cette
analyse s’inscrit dans un projet visant a comprendre les rapports entre rela-
tions sociales et discours (Mongeau et Saint-Charles, 2014 ; Saint-Charles et
Mongeau, 2018).

2. Wildlife Conservation Society, « The Manhattan Principles », 2004, https://onewor-
ldonehealth.wcs.org/About-Us/Mission/The-Manhattan-Principles.aspx (consulté le 12 février
2025).

3. AO, UNEP, WHO, WOAH, One Health Joint Plan of Action (2022-2026): Working
Together for the Health of Humans, Animals, Plants and the Environment, 1 éd., Genéve, World
Health Organization, 2022.
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Ecosanté, une seule santé et santé planétaire
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Fig. 1 — Nombre de publications renvoyant a Ecosanté, Une seule santé ou Santé
planétaire recensées sur Scopus depuis 1990. Tableau réalisé par nos soins.

Le corpus, constitué a partir de la base de données Scopus, comprend
6 430 publications référant a I'une ou I'autre des approches dans le titre, les
mots-clés ou le résumé, apreés exclusion des documents non pertinents et
des doublons.

La figure ci-dessus montre le rythme des publications pour chaque
approche. Ecosanté, pionniére, compte 511 documents. Une seule santé
domine avec 4798 documents, dont une forte augmentation depuis 2020,
vraisemblablement liée a la pandémie de COVID-19. Santé planétaire totalise
1085 documents, avec une croissance réguliere depuis 2015.

Considérant notre objectif de dégager le sens des grandes thématiques
portées par ces approches eu égard a I'apport des SHS, le choix de la modé-
lisation de topiques s’est imposé (Saint-Charles et al, 2024). L’analyse
a été réalisée a l'aide de l'algorithme de ’allocation de Dirichlet latente
ou LDA (Blei et al.,, 2003). Nous avons réalisé 1’analyse pour '’ensemble
des documents. Toutes les opérations ont été effectués dans l'environ-
nement R4 Les cinquante premiers mots de chacun des topiques® ren-
voyés par 'analyse ont été ensuite inspectés manuellement afin de créer
des étiquettes visant a représenter la thématique dominante de chacun.

4. R Core TEAM, « R: A language and environment for statistical computing », R Founda-
tion for Statistical Computing, 2021.

5. La LDA attribue un poids a chacun des mots compose le topique. Le mot ayant le plus
d’importance obtient la valeur 1 et les autres mots obtiennent des valeurs proportionnelles.
Au-dela de 50 mots, I'importance d’'un mot pour un topique est négligeable.
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Les grandes thématiques

Notre analyse sémantique a dégagé 20 topiques, dont 12 portent sur des
enjeux sanitaires, principalement liés a Une seule santé (zoonoses, résistance
aux antimicrobiens, rage, coronavirus, etc.) (Lerner et Berg, 2017), dont les
maladies a transmission vectorielle aussi abordées par Ecosanté (Siyam
et al., 2023). Un topique concerne la gouvernance Une seule santé et un autre
I’éducation médicale. Deux topiques abordent les questions environnemen-
tales (pollution, écosystémes), souvent liées a Ecosanté (Buse et al., 2018),
tandis que deux autres plus neutres regroupent les études populationnelles
et les méta-analyses. Enfin, seuls deux topiques, plus fortement liées a
Santé planétaire et a Ecosanté, témoignent de préoccupations de nature plus
sociale (systemes alimentaires et crises climatiques).

3.1 Une absence parlante

Ainsi, ce ne sont que 2 topiques sur 20 qui portent sur des themes proches
des SHS. Nous avons aussi cherché, parmi les 1000 mots composant les
topiques, des termes pouvant témoigner de préoccupations souvent portées
par les SHS, sans grand succes.

Malgré les prétentions d’interdisciplinarité des approches, ce mot n’appa-
rait qu'une fois (dans Education médicale). Quant a la transdisciplinarité et
a I’écoute des savoirs locaux ou autochtones, on trouve perception, attitude
et knowledge dans Etudes populationnelles, suggérant la présence d’enquétes
CAP (Vandamme, 2009). Attitude et knowledge apparaissent aussi dans Edu-
cation santé médicale, mais transdisciplinary, indigenous ou traditional sont
absents. Stakeholder est présent dans gouvernance.

Policy apparait dans trois topiques, en lien avec les visées de changement
de politiques publiques d’Une seule santé et de Santé planétaire. Malgré
Iimportance de ’équité sociale et de genre dans les trois approches, aucun
terme associé (justice, equity, gender, vulnerability) n’a été trouvé.

L’analyse sémantique révele donc une faible intégration de I'inter- et de
la transdisciplinarité et une absence des thématiques portées par les SHS,
malgré les prétentions intégratives des AES.

3.2 Les SHS en marge

Malgré leur potentiel explicatif et transformateur, les SHS demeurent
périphériques dans les publications des AES, limitant leurs possibilités de
contribuer a la compréhension de la complexité sociale des enjeux de santé
et d’environnement (Duboz et al., 2018).

Leur intégration permettrait de dépasser le simple regret de I'inaction
politique ou I'espoir d’une compréhension citoyenne des modes de consom-
mation durables (Aguirre et al., 2019). Elle aiderait a identifier les facteurs
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sociaux, éthiques, psychologiques et culturels influencant les changements
de comportements (Destoumieux-Garzon et al., 2022) a remettre en question
le modele du déficit® en communication (Ahteensuu, 2012 ; Ballantyne, 2016)
et a souligner 'importance de communiquer lincertitude (Saint-Charles
et al., 2023).

Bien que les AES se disent sensibles aux inégalités, ces questions sont
absentes des publications. Pour y remédier, ces considérations doivent étre
intégrées dans la conception méme des études et des actions. Les SHS, sans
en avoir le monopole, ont largement investi ce champ.

De plus, les SHS s’inscrivent souvent dans des approches critiques et
constructivistes, remettant en question nos modes de pensée (Szeman, 2019),
incluant des voix non académiques et reconnaissant les savoirs situés et tra-
ditionnels (Tanguay et al., 2014). Leurs pratiques de recherche participative
(Mertens et al., 2008), narrative (Leclerc et al, 2024), qualitative et mixte
enrichiraient les AES.

Vers une intégration effective des SHS

Pour réaliser le plein potentiel des AES, la place des SHS doit étre repen-
sée. Loin d’étre de simples auxiliaires de vulgarisation, ces disciplines sont
essentielles pour comprendre et agir sur les enjeux sanitaires et environ-
nementaux (Destoumieux-Garzon et al., 2022; Duboz et al., 2018; Meisner
et al., 2024).

L’institutionnalisation, via des initiatives comme ICARES, I'Institut santé
et société ou le GIECO, favorise des collaborations interdisciplinaires en
offrant aux SHS des espaces d’échange, de visibilité et de légitimité. Ces struc-
tures mutualisent les ressources et placent les SHS au coeur des transitions.

Chaque chercheuse et chercheur en SHS peut contribuer a une meilleure
intégration dans les projets de santé-environnement, en étant vigilant
face aux « participations alibis » et en ancrant les dimensions humaines et
sociales comme éléments centraux.

Dans le débat public, la voix des SHS doit étre entendue, surtout en temps
de crise. Proposer des analyses alternatives et contester les discours hors
champ de compétence rééquilibre le débat.

Investir les revues interdisciplinaires spécialisées en santé-environnement,
s’impliquer dans leurs comités éditoriaux et proposer des numéros spéciaux
font circuler les savoirs des SHS au-dela de leurs cercles.

6. Le modele du déficit en communication considére qu’il suffit de « dire la vérité scienti-
fique simplement » pour que les personnes changent leur comportement.
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Institutionnalisation, engagement et investissement des espaces de publi-
cation permettent aux SHS de prendre leur juste place dans les AES. Cette
intégration est nécessaire pour une compréhension systémique et transdis-
ciplinaire des enjeux complexes. Reconnaitre la centralité de ’humain per-
met de coconstruire des solutions ancrées dans les réalités socioculturelles
et relever les défis de notre époque.
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La santé mondiale, un champ de recherche
(forcément) transdisciplinaire

Stéphanie TCHIOMBIANO
Université Paris 1 Panthéon-Sorbonne, IMAF UMR 8171

La santé mondiale peut étre considérée comme un champ spécifique de
recherche’, au sens d’'un domaine d’études spécifiquement liés a la dimension
transnationale des enjeux de santé et a leurs liens avec la mondialisation des
échanges, des pratiques et des normes.

Ce champ regroupe un ensemble d’objets spécifiques. On peut par exemple
penser a la diffusion internationale des maladies ou des problémes de santé,
aux politiques de santé mises en ceuvre au niveau régional ou mondial, aux
déterminants transnationaux de la santé, a la gouvernance mondiale de la
santé, a la mise en place d’instruments de financements internationaux,
ou encore a l'acces aux produits de santé. Ces objets de recherche ont la
particularité d’étre a la fois profondément ancrés ou liés a des contextes
locaux précis et connectés au niveau international. Il s’agit, si 'on adopte
une approche de santé mondiale, d’appréhender ces questions de santé avec
des « lunettes internationales » (comment ils se répartissent, se diffusent, se
répondent, s’influencent a I’échelle du monde). Cette approche relativement
nouvelle de la santé (Tchiombiano, 2021) nous invite a modifier nos pra-
tiques de recherche avec une approche triplement globale : globale au sens
géographique du terme, globale au sens multi-sectoriel du terme et globale
au sens pluridisciplinaire du terme.

Il s’agit donc, dans un premier temps, de prendre en compte la dimen-
sion internationale des enjeux de santé. Les processus d’interconnexion et
d’interdépendance mondiaux ne sont pas seulement politiques, économiques
et culturels, ils sont aussi environnementaux et sanitaires. Du fait de la

1. La santé mondiale est définie par Jeffrey Koplan comme « un domaine d’étude, de
recherche et de pratique dédié a 'amélioration de I’état de santé et la recherche d’une équité
en matiére de santé, pour toutes les personnes, dans le monde entier ». Jeffrey KorLAN et al,
« Towards a common definition of global health », The Lancet, n° 373, juin 2009, p. 1993-1995.
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circulation internationale croissante des hommes et des femmes, des mar-
chandises et des pathogenes, les problémes de santé se diffusent bien au-dela
des pays qui les ont vu naitre et appellent a des réponses collectives, pensées
a I’échelle du monde. Les déterminants de notre santé sont en large partie
transnationaux, qu’il s’agisse par exemple du niveau de température auxquel
nous sommes exposés, de la pureté de l’air que nous respirons ou encore
de la qualité de notre alimentation. Ces interconnexions nous obligent a
appréhender les enjeux et a penser des réponses coordonnées a 1’échelle
régionale ou mondiale. Le champ de la recherche en santé mondiale est donc
profondément international, dans ses objets, bien stir, mais aussi dans ses
pratiques : il appelle a des projets de recherche collaboratifs, impliquant la
collaboration et I'intégration de perspectives internationales croisées. Cette
dimension mondiale implique non seulement la mise en place d’équipes
regroupant des chercheurs de différentes régions du monde, mais aussi un
partage plus grand des ressources mondiales de la recherche (financements,
revues scientifiques, acces aux bases de données).

Il s’agit ensuite de prendre en compte la dimension multisectorielle des
enjeux de santé, au sens des liens forts et interdépendants qui unissent le
secteur de la santé avec les autres secteurs (éducation, climat, éducation,
transport, etc.). La logique des objectifs du développement durable (ODD)
va dans ce sens, postulant qu’'une décision prise dans un secteur va avoir
des répercussions sur les autres. L’ODD numéro 3, dédié a la santé? est
souvent présenté comme central, au sens ou il est a la fois le résultat et la
condition des progres des autres objectifs sectoriels. Qu’ils soient sociaux,
économiques, environnementaux, politiques ou culturels, les déterminants
de santé sont en tous cas tous plus ou moins liés aux dynamiques interna-
tionales. Ils appellent a interventions qui, si elles veulent étre efficaces et
structurelles, dépassent le secteur de la santé. Les chercheurs doivent dont
intégrer cette logique multi-sectorielle, et investiguer davantage les liens de
la santé avec I’éducation, le climat, ’alimentation, 'agriculture, etc.

Il s’agit enfin, et c’est ce qui nous intéresse particuliérement ici, d’adopter
une approche multidisciplinaire, du fait de la complexité des enjeux de santé
mondiale, bien au-dela des approches biomédicales de la recherche.

Comprendre les problémes de santé a I’échelle du monde implique de
croiser les disciplines :

— les épidémiologistes nous éclairent par exemple sur les dynamiques
de diffusion des problémes de santé a ’échelle du monde;

— les spécialistes de la santé publique étudient notamment les moyens
collectifs de prévention, les ressorts de I’organisation de nos systémes

2. L’ODD 3, Santé et bien-étre, est le suivant : « Donner aux individus les moyens de vivre
une vie saine et promouvoir le bien-étre a tous les ages. »
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de santé et leur capacité de résilience collective face aux chocs et aux
crises sanitaires;

— les juristes travaillent sur les dispositifs légaux et réglementaires, la
régulation internationale et les ressorts des accords internationaux (les
régles que nous nous sommes données pour organiser le commerce
mondial des produits de santé par exemple);

— les politistes analysent le fonctionnement des dispositifs de gouver-
nance mondiale (régles du jeu, équilibre des pouvoirs, etc.) mais aussi
les logiques politiques et les rapports de domination qui structurent
nos échanges;

— les économistes mettent en perspective la répartition mondiale des
ressources (financiéres, matérielles, humaines) avec les besoins, les
demandes et les moyens de chaque pays. Ils analysent les coits et les
effets économiques des politiques qui sont menées au niveau inter-
national et alimentent la réflexion pour penser le financement des
communs de santé de demain (Coriat et Orsi, 2023);

— les sociologues et les anthropologues analysent la diffusion des
normes sociales, des pratiques, des représentations ou des croyances
sur la santé, ils mesurent I'impact des décisions prises a I’échelle inter-
nationale sur les contextes locaux et la facon dont les acteurs s’appro-
prient ou, au contraire, détournent les injonctions internationales;

— les historiens mettent en perspective les enjeux d’aujourd’hui avec
I’évolution historique des pandémies, des crises et des réponses
internationales;

— les psychologues appréhendent l'impact de certains phénoménes
internationaux comme les guerres, les migrations ou les catastrophes
naturelles sur la santé mentale;

— les climatologues et les spécialistes de I'environnement nous aident
a mesurer 'impact environnemental sur la santé, qu’il soit direct
(exposition a des seuils de température ou d’humidité) ou indirects
(déplacements forcés, zoonoses, pénuries d’eau, famine, etc.);

— les géographes analysent la répartition spatiale des problémes de
santé, des maladies, des facteurs qui peuvent influencer la santé (climat,
pollution, urbanisation);

— les spécialistes des sciences de I'information et de la communica-
tion nous aident a comprendre la circulation des représentations, de
I’adhésion ou de la défiance a I’égard des politiques internationales
de santé, la diffusion des fake news ou 'infodémie?;

3. L’infodémie a été considérée par I’Organisation mondiale de la santé comme le corol-
laire d’une épidémie dans le sens d’une « surabondance d’informations, certaines exactes
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— les philosophes développent une réflexion morale précieuse sur
les injustices internationales, le droit a la santé ou, par exemple, la
dimension profondément inéquitable de I’accés aux produits de santé
a I'échelle du monde.

La complexité et linterconnexion croissante des enjeux de santé a
I’échelle du monde nous appellent & modifier nos pratiques de recherche,
vers un croisement des analyses et une interdisciplinarité redoublée. Pour
que nos analyses soient justes, il faut qu’elles soient croisées.

Cette injonction a U'interdisciplinarité n’est pas nouvelle mais elle est sou-
mise a une dynamique contradictoire. D’un c6té, elle est en permanence réaf-
firmée dans des appels a projets, les dispositifs de financements, les appels
a actions conjointes de laboratoires de recherche. De I'autre, elle n’est pas
pleinement reconnue par les institutions de recherche : les travaux de
recherche interdisciplinaires sont finalement peu valorisés et les chercheurs
qui s’éloignent de leur discipline initiale ont tendance a perdre en crédibilité
scientifique.

Silon veut réellement saisir la complexité de ces objets nouveaux, I'enjeu
n’est peut-étre pourtant pas de renforcer la simple pluridisciplinarité au sens
d’une juxtaposition de regards spécialisés sur un enjeu, qui viserait a mettre
I’accent sur ce que chaque discipline peut apporter de spécifique a un pro-
jet de recherche commun. Il s’agit aussi de faire un pas supplémentaire et
d’aller vers plus de la transdisciplinarité, au sens de la création d’un cadre
conceptuel commun, adaptés a des enjeux globaux comme la santé mon-
diale, rassemblant des théories, des concepts et des approches spécifiques
a chaque discipline. Il ne s’agit pas seulement de monter des projets colla-
boratifs mais de faire en sorte que chacun d’entre nous fasse 'effort de lire,
de mobiliser des résultats de recherche et d’intégrer dans sa réflexion des
auteurs d’autres disciplines.
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Les récits subjectifs pour appréhender le handicap
autrement : le cas de l'autisme

Elora DANJEAN
Université de Montpellier Paul-Valéry, Praxiling UMR 5267

L’histoire des droits des personnes autistes en France a été marquée
par une prédominance des associations de parents (Chamak, 2010). Elles
prennent la parole pour raconter leur quotidien et participent a I’élabora-
tion de politiques publiques (Struk-Kachani, 2017). La parole des personnes
autistes se diffuse plus tardivement, dans les années 2010 (Chamak, 2009,
2010), par les publications d’autobiographies de personnes autistes adultes :
Joseph Schovanec, Hugo Horiot, Julie Dachez ou encore Babouillec. Ces
récits donnent a voir 'intimité des personnes autistes et les caractéristiques
de ce handicap vécu au quotidien : hypersensibilité sensorielle, difficultés
sociales ou de communication.

Les autres bougent tout le temps, ils ne pensent qu’a crier et ils ne veulent rien
savoir de la Terre et du cosmos. Tant pis pour eux. Et pourtant, il parait que
c’est moi qui ai un probléme. (Hor1oT, 2015, p. 49)

Dans cet extrait de L’Empereur c’est moi, 'auteur dévoile la vision qu’il
a, enfant, du monde qui Pentoure. Il énonce son amour de I'Univers et son
mépris envers les autres éléves. La restriction ne... que présuppose une
vision péjorative de ce que font les autres enfants : crier, ici vu comme une
activité sans intérét. En racontant ce décalage entre lui et les autres enfants,
lauteur parle de sa propre histoire mais il décrit également un des symp-
tomes caractéristiques de 'autisme : les « déficits de la réciprocité sociale ou
émotionnelle » (Crocq et Guelfi, 2015). Son récit vient enrichir les descrip-
tions de 'autisme, ce qui permet aux personnes non autistes de le voir et de
le comprendre différemment.

Les collaborations entre personnes autistes et chercheurs ont porté prin-
cipalement sur leur parcours de vie (Hurlbutt et Chalmers, 2002 ; Angulo-
Jiménez et DeThorne, 2019), leur sensorialité (Kirby et al, 2015), leur scolarité
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(Bureau et Clément, 2024), leurs stratégies de compensation (Dachez, 2016a)
ou, plus récemment, leur préférence en termes de nominations (Bureau
et al., 2025). Les sciences du langage se sont saisies du domaine de la santé
a partir de la fin des années quatre-vingts (Ablali et Wiederspiel, 2023) avec
une approche interactionniste, notamment pour étudier la relation de soin
(Garric et Herbland, 2020). Les entretiens rapportent des moments de nar-
ration du quotidien du patient ou des bribes de récit de vie (Revaz et Bapst,
2014). Comme pour tout énoncé, la subjectivité de I’énonciateur transparait
(Benveniste, 1966) et elle peut s’étudier a travers de multiples marqueurs
linguistiques (Kerbrat-Orecchioni, 1980). Peut-on identifier parmi eux des
mots qui nous permettraient de mieux comprendre 'autisme dans les récits
subjectifs du handicap et d’ceuvrer a sa définition et a sa compréhension ?

Cet article se propose d’étudier comment ’analyse des récits de vie, en
particulier des marqueurs de temps et de subjectivité, apporte des nuances
a la définition et & la compréhension de l'autisme. Le corpus étudié est
composé de douze entretiens semi-directifs réalisés aupres de personnes
autistes adultes et de parents. Leur transcription, basée sur la convention
de transcription CHAT (MacWhinney, 2019), sera analysée d’un point de
vue énonciatif et lexical.

Le récit comme révélateur de problématiques spécifiques
aux personnes autistes

Au cours des entretiens réalisés, les moments de récits sont provoqués
par certaines questions spécifiques (raconter un éveénement marquant par
exemple). IIs peuvent aussi survenir dans des questions plus générales
pour venir illustrer une difficulté. Celles-ci sont souvent esquissées par des
phrases générales dans les manuels de diagnostics. Mais quelles sont les
problématiques spécifiques qui émergent au cours de ces entretiens ?

Les parents interrogés ont dit répondre a une question leur demandant
explicitement un récit : retracer un moment marquant vécu avec leur enfant.
Leurs réponses ont évoqué des thématiques trés diverses comme : un rap-
port au danger différent des parents d’enfants neurotypiques (deux cas), les
premiéres fois de leurs enfants notamment dans le domaine du langage
(deux cas), des crises psychiques vécues par leurs enfants (deux cas) ainsi
que 'incompréhension de la société (un cas).

Dans le cas des personnes autistes, les questions portaient sur les diffi-
cultés de la vie quotidienne. Certains se sont emparés de ces questions pour
raconter un moment de vie. Ainsi, dans 'un des entretiens du corpus pré-
senté, une participante évoque par exemple ses difficultés récurrentes a aller
seule dans des lieux administratifs. Elle illustre cette difficulté en racontant
un moment désagréable : refaire sa carte d’identité. De plus, la suite du récit
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raconte en détail cette expérience désagréable : « Il n’y avait pas d’affichage
qui me donnait les régles et 'info sur comment faire. » Le manque d’indi-
cation sur le temps d’attente et les étapes du rendez-vous a provoqué une
grande anxiété chez 'enquétée : « je me suis effondrée », ce qui a eu pour
conséquence de reporter la démarche. Ce récit provoqué indirectement par
une question de la chercheuse sur les difficultés administratives a ainsi
conduit a explorer la résistance au changement et les incompréhensions
des régles sociales implicites. Ce sont deux caractéristiques spécifiques de
Pautisme qui sont ici mises en récit.

Ainsi, la forme narrative permet de comprendre comment les symptémes
de ce trouble du neurodéveloppement s’esquissent dans le quotidien et quelles
peuvent étre leurs conséquences. Elle révele des difficultés spécifiques, peu
décrites dans les manuels de psychiatrie. La subjectivité agit comme une
actualisation en situation du handicap et aide ainsi & sa compréhension.

Dire le rapport a la norme: le cas des adverbes d’intensité

Dans les récits, des mots spécifiques peuvent nous permettent de saisir la
différence d’un individu par rapport a la société. La littérature montre que les
personnes autistes ressentent un décalage avec le monde, mais aussi qu’ils
ont une perception différente de 'environnement (Hacking, 2009 ; DePape
et Lindsay, 2016). Dans leur récit, ce décalage s’exprime, par exemple, par la
présence récurrente d’adverbes d’intensité comme trés ou trop. Ils indiquent
un écart quantitatif avec la norme, notamment du point de vue de la sen-
sorialité comme dans I’extrait suivant : « L’avion par contre je ne le prends
plus du tout parce que la avec les, bah tout ce qui est réacteurs et tout ces
turbulences et tout c’est beaucoup trop bruyant. »

Ici, les adverbes de quantité beaucoup et d’intensité trop illustrent la sensi-
bilité auditive de I’enquété. L’enchainement de ces deux adverbes donne un
sentiment d’exces : le bruit est insupportable, douloureux alors qu’il serait un
simple désagrément pour une personne non autiste. La présence d’adverbes
d’intensité dans le cadre de descriptions sensorielles peut ainsi fonctionner
comme un indice d’une personne présentant un TSA. Cependant, I'ensemble
des enquétés n’a pas nécessairement exprimé cette hypersensibilité. Com-
ment peut-on aborder ces variations entre les profils des personnes autistes ?

De la nuance amenée par les récits subjectifs

Le lexique utilisé pour décrire le fonctionnement de personnes autistes
peut étre constitué par des adjectifs antonymes, comme les couples verbal/
non-verbal pour décrire les capacités communicationnelles et hypersensible/
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hypo-sensible pour le rapport a la sensorialité. Ce type de vocabulaire génére
une perception de 'autisme sur un mode binaire. Ce binarisme laisse penser
que l'on pourrait fixer une ligne, un indice permettant de définir si une per-
sonne est autiste ou non : est-elle hypersensible si elle ne supporte pas les
bruits de plus de quatre-vingt-dix décibels ? Est-elle verbale si elle prononce
ne serait-ce qu’un seul mot? Cette réflexion parait absurde car I'autisme,
comme tout handicap, est bien plus nuancé que cela. La forme narrative
permet de toucher du doigt cet aspect dynamique du handicap, notamment
dans les cas d’individus non-verbaux et de leur rapport au langage.

La premieére fois qu’il a dit « gateau » on s’est dit « ouais chouette ¢a y est il va
parler » et puis bon ¢a ca a été fini (rire). Ce n’est arrivé qu’une fois.

Ce récit d'une maman met en lumiére le rapport de son fils non-verbal
au langage. La locution présentative ¢a y est montre que pour la mére, a ce
moment du récit, la progression de 'acquisition du langage de 'enfant est
actée : il va pouvoir communiquer oralement. Le groupe coordonnant et
puis et le marqueur discursif bon continue la progression dans la narration
mais le récit prend alors un tournant défavorable : « [...] ¢a a été fini ». Le
présent étendu montre que 'enfant n’a finalement pas acquis le langage. Le
tour de parole suivant : « ce n’est arrivé qu’une fois » le renforce avec la
construction restrictive ne... que et le groupe nominal une fois qui dénote
I'unicité du moment. Ce récit montre que ’acces au langage des personnes
autistes n’est pas nécessairement linéaire. Si le langage peut étre présent a
un moment de la vie de 'enfant ou de I’adulte, celui-ci peut étre interrompu
ou régresser. Par conséquent, I'autisme peut étre percu comme un trouble
dynamique, dont les caractéristiques évoluent et changent au cours de la vie
d’un individu. Il ne peut pas étre réduit a une catégorisation binaire.

Les dispositifs d’entretiens semi-directifs menés auprés de personnes
autistes et de leurs aidants permettent de saisir certaines nuances de ce
handicap. La forme narrative révele des indices d’un trouble du spectre de
lautisme dans 'expression méme de la relation de I'individu a son environ-
nement. Les adverbes d’intensité sont révélateurs a ce titre en indiquant un
rapport quantitatif avec la norme : trop de bruit, trop de monde, etc. Par leur
essence méme de récits subjectifs, ces entretiens nous invitent a ne pas pen-
ser 'autisme sur un mode binaire ou comme une simple liste de symptomes
a cocher. IlIs permettent de montrer comment ce que I'on résume, par néces-
sité, en une phrase dans les manuels, se vit et s’exprime au quotidien, avec
les conséquences qu’ont ces difficultés : ne pas comprendre les étapes d’'un
rendez-vous administratif peut générer une anxiété extréme, la présence de
bruit peut donner lieu a des douleurs, etc. Chez les individus non-verbaux,
souvent ceux avec le plus de difficultés, le témoignage des parents est cen-
tral car il permet d’avoir accés a toute la complexité de la vie d’une personne
autiste, notamment dans son rapport au langage qui n’est ni linéaire ni acté.
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Ainsi, ces récits invitent 'ensemble des acteurs a rester a I’écoute des par-
ticularités des profils individuels pour mieux comprendre ce handicap. Ils
invitent également a renforcer I’étroite collaboration entre les usagers et les
chercheurs, par le biais de la recherche participative par exemple.
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Depuis les années quatre-vingts, les travaux sur la malnutrition montrent
Iémergence d’'un « double fardeau » dans les pays a revenus faibles et
intermédiaires, soit 'émergence de maladies non-transmissibles liées a un
déséquilibre nutritionnel, tandis que subsistent des formes de sous-nutrition
(Popkin, 1988). Ce phénomene a été intégré par B. Popkin en 1993 au sein du
modele de la transition nutritionnelle: un processus par lequel les popula-
tions abandonnent ’auto-suffisance agro-alimentaire, pour adopter une ali-
mentation plus transformée, plus riche, et des modes de vie plus sédentaires
(Popkin, 1993). La transition nutritionnelle contribue a la transition épidé-
miologique: les populations sont de moins en moins exposées aux maladies
infectieuses, a la malnutrition et aux crises, et de plus en plus aux maladies
non-transmissibles. Du point de vue de la démographie, ces transitions se
manifestent dans les tendances de la mortalité, par le retardement des décés
et la transformation des causes de décés. La mortalité est en outre un indi-
cateur davantage disponible que d’autres indicateurs de santé, en particulier
dans les pays a ressources limitées.

Tandis que les zones rurales des pays a ressources limitées sont depuis
longtemps au centre des préoccupations sur I'insécurité alimentaire, les
travaux sur la transition nutritionnelle se sont penchés tardivement sur
ces pays, et ont concerné avant tout les milieux urbains (Zeba et al., 2012;
Bosu, 2015). Pourtant, B. Popkin lui-méme alerte désormais sur le fait que
la transition nutritionnelle se produirait plus brutalement dans les milieux
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ruraux'. Par ailleurs, quelques travaux ethnographiques ont mis en avant
les transformations percues en milieu rural, notamment au Sénégal (Lucey
et Grimm, 2021; Rapinski et al., 2023). Néanmoins, les données nécessaires
a I’étude de leffet des transitions sur la mortalité sont souvent manquantes,
faute d’enregistrement des décés en milieu rural®

Cet article étudie la facon dont les changements alimentaires affectent la
perception de la santé des habitants et habitantes de deux zones rurales séné-
galaises, Niakhar et Bandafassi, en mettant en regard des données ethnogra-
phiques (recueillies en 2022 dans le cadre d’un travail de these) et des données
démographiques issues de ’Observatoire population, santé, environnement
du Sénégal (Pison et al., 2018; Delaunay et al., 2013). L’association de ces
sources fait ressortir un contraste entre d’une part une baisse de la mortalité
des adultes, et d’autre part la perception d’'une santé affectée par les bou-
leversements alimentaires. Les liens entre maladies et nutrition conduisent
les personnes interrogées a recomposer les normes qui guident leur relation
a I'alimentation.

Données et discours sur la santé des adultes en milieu rural

Des progreés significatifs sont observés concernant la mortalité a Niakhar
et Bandafassi. L’espérance de vie y est ainsi passée de 42 et 45 ans en 1985-
1987, pour les hommes et les femmes respectivement, a 68 et 72 ans en 2018-
2020. Pourtant, les adultes interrogés mettent majoritairement en avant une
dégradation de la santé, les générations actuelles souffrant de nombreux
maux, alors que les générations passées auraient vécu vieilles et en bonne
santé (Vanhoutte, 2023). Comment expliquer cette discordance ?

Ces perceptions ne semblent pas découler d’une dégradation de la survie,
mais plutdt d’une amélioration relative décevante. D’une part, la survie des
personnes d’age moyen connait des progrés qui ne sont pas comparables a
ceux de la mortalité infantile (figure 1, page suivante, mortalité toutes causes),
dans un contexte ou la santé des adultes d’age moyen est d’'une importance
capitale pour les communautés. D’autre part, une augmentation des déceés
dus aux maladies non-transmissibles (figure 1) indique vraisemblablement
que les individus sont durablement en mauvaise santé avant leur déces.

1. NCD Risk Factor Collaboration, « Rising rural body-mass index is the main driver of
the global obesity epidemic in adults », Nature, n° 569, mai 2019, p. 260-264.

2. United Nations Statistics Division, « Demographic and Social Statistics — Complete-
ness », https://unstats.un.org/unsd/demographic-social/crvs/ (consulté le 24 avril 2024); Agence
nationale de la Statistique et de la Démographie (ANSD) de la République du Sénégal, « L’enre-
gistrement des faits d’état civils au Sénégal : mariages, naissances et déces », 2015.
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Fig. 1 — Taux de décés par cause a Niakhar et Bandafassi, pour les enfants agé de 1
a 15 anset les adultes agés de 35 a 55 ans. Source: a partir des données de I'OPSE.

Réappropriation de la « tradition » comme réponse a la tension
entre normes sanitaires et tentation du goat

Cette dégradation percue de la santé conduit les populations a en recher-
cher des causes modifiables. L’alimentation et la sédentarité sont des facteurs
de risque pour certaines maladies non-transmissibles, comme les maladies
cardiovasculaires et les cancers colorectaux. Pour les personnes interro-
gées, le lien entre nouveautés alimentaires et mauvaise santé ne fait aucun
doute: I’huile, le bouillon cube, les plats de riz, vus comme non-traditionnels,
ont des conséquences négatives sur la santé (maux de jambes, impuissance,
hypertension). L’arrivée de nouvelles saveurs, agréables voire irrésistibles,
s’accompagne de nouvelles pathologies.

Zone de Niakhar, groupe de jeunes femmes:

REPONDANTE: Moi je préfere les plats anciens parce que c’est ce qu’on met dans
les plats aujourd’hui qui fait que les gens ne sont plus en bonne santé, parce
qu’il y a des épices toxiques qui n’ont pas de vitamines.

[.]
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REPONDANTE: On I'a appris a I’école.

REPONDANTE: Et dés fois tu tombes malade et une fois a ’hopital le médecin te
dit d’arréter de manger le Maggi [bouillon cube).

Il ressort de certains entretiens que la question du gott n’avait pas lieu
d’étre lorsqu’il s’agissait avant tout de faire avec les ressources disponibles.
Le gott, entendu comme l'intervention dans les choix alimentaires d’une
préférence gustative, « apparait » lorsque des plats entrent en concurrence
les uns avec les autres, avec I'arrivée d’aliments importés. Les répondant-es
opposent ainsi une époque passée, ou n’existaient que quelques plats consi-
dérés comme simples et sains, a ’époque actuelle caractérisée par la tenta-
tion de consommer des plats pourtant réputés malsains. La norme du gott
s’oppose ainsi a la norme de la bonne santé, créant une insatisfaction.

Un discours consensuel sur les bienfaits des plats traditionnels émerge
des entretiens. Il peut étre une réponse a cette tension: la question de ce qui
est « bon » est recentrée sur les qualités salutogénes des plats plutdt que sur
leur gout. La bonne santé des générations passées s’explique par ’absence
d’aliments modernes, mais aussi les qualités des plats dits traditionnels, par
exemple le gourmbane, un plat de mil, a Niakhar, ou le niététou, un condi-
ment fermenté, a Bandafassi. Des caractéristiques qui pourraient étre asso-
ciés a une époque d’insuffisance, 'insipidité ou le retour rapide de la faim
apres un repas, sont ici des indicateurs de salubrité, valorisés par opposition
aux exces contemporains.

On retrouve cet appel a la tradition chez des auteurs et autrices esti-
mant que les régimes traditionnels doivent étre valorisés pour encourager
une alimentation saine (Delisle, 2010; Fall et al., 2021). Néanmoins, il a été
montré dans divers contextes que la cuisine traditionnelle est une construc-
tion (Soula et al, 2020; Soffiati et Grandi, 2024 ; Fauvelle-Aymar, 2002). Au
Sénégal, les plats considérés comme intrusifs par les populations rurales
sont en cours de patrimonialisation. Par exemple, le ceebu jén, plat urbain
a base de riz et d’huile, est inscrit au patrimoine immatériel de I'Unesco
comme plat national sénégalais.

Ces résultats contredisent les présupposés qui voudraient que les popula-
tions en cours de transition nutritionnelle aient une préférence ferme pour
I’alimentation « moderne » au mépris des recommandations de santé (Fall
et al., 2021). On observe plutdt une insatisfaction liée au fait de désirer cer-
tains aliments tout en étant réceptif a un discours sanitaire sur leur effet
négatif. La promotion d’une alimentation saine doit donc éviter les généra-
lités, et identifier précisément les divers régimes locaux, leur intérét nutri-
tionnel et leur acceptabilité. En outre, elle ne peut suffire sans action sur
l'offre alimentaire.
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Introduction

Cet article porte sur I'analyse d’un dispositif adapté pour l'enseigne-
ment de la danse, mis en place au sein d’un conservatoire a rayonnement
Régional. Destiné a ’origine de sa conception pour des apprenants sourds et
malentendants, il est depuis ouvert aux personnes en situation de handicap
intellectuel et psychique souhaitant acquérir les fondamentaux de la danse.
La recherche s’intéresse a la diversité des ressources interactionnelles sur
lesquelles s’appuient les enseignants chorégraphes lorsque sont prises en
compte les vulnérabilités des personnes auxquelles cet enseignement est
destiné. Elle vise a comprendre comment un tel dispositif contribue a assu-
rer une meilleure inclusion dans la sphére artistique de publics qui en sont
habituellement exclus. Ces cours interrogent également le rapport a 'inclu-
sion de I'institution au sein du champ artistique. Comment permettre a des
personnes, habituellement exclues de certaines filieres d’enseignement en
raison de leur handicap, d’y avoir acces?

La compréhension de ce dispositif innovant au sein de classes adaptées
pour de jeunes apprenants en situation de handicap psychique et intel-
lectuel® en danse nécessite de revenir sur le contexte d’apprentissage plus
général dans lequel il s’insére. Quel est le cadre de participation au sein
duquel s’organisent les cours ? Quelles sont les modalités spécifiques de sou-
tien et d’accompagnement a l’activité qui s’y déploie, du fait de la nature

1. Nous réservons ’étude des pratiques impliquant des apprenants présentant des handicaps
sensoriels pour des travaux ultérieurs.
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méme de celle-ci et des diverses formes de vulnérabilités rencontrées par les
apprenants ? Comment les enseignants parviennent-ils a composer avec ces
vulnérabilités ? Voici quelques-unes des questions traitées dans cet article.
L’étude s’inscrit dans le projet de recherche QualiXsigne initié par Valérie
Méliani, qui vise a accompagner la mise en ceuvre des pratiques d’enseigne-
ment de danse adaptées par la compagnie Singulier Pluriel, et tout particu-
lierement, sa chorégraphe, Jos Pujol. Celle-ci propose des créations inspirées
de la danse contemporaine et de la langue des signes, interrogeant ainsi les
normes culturelles qui générent de 'exclusion en réunissant, sur une méme
scéne, dans leurs singularités et leurs pluralités, des artistes présentant ou
pas un handicap sensoriel, intellectuel ou psychique? Dans le cadre de son
enseignement des fondamentaux de la danse — relatifs au mouvement, a
I'espace, au temps et a la relation — qu’elle destine aux éléves inscrits dans
des classes adaptées créées au sein d’un conservatoire régional, elle s’appuie
sur des modalités de transmission spécifiques dont nous rendons compte ici.

Contexte et méthodologie d’enquéte

Pour saisir les principes qui sous-tendent I'organisation des classes de
danse a destination d’un public spécifique, nous mettons en ceuvre la métho-
dologie de l'ethnographie. Celle-ci s’appuie principalement sur I'obser-
vation et lenregistrement audiovisuel des interactions. Elle suppose la
constitution d’un corpus audiovisuel documentant les pratiques de trans-
mission de la danse dans leurs dimensions universelles. Les observations se
déroulent au sein de la Cité des Arts, conservatoire a rayonnement régio-
nal de Montpellier 3M3, ou la compagnie de danse Singulier Pluriel mene
depuis trois ans des cours destinés a un public présentant divers handicaps.
Ces classes, composées chacune d’une dizaine d’éléves (enfants, adoles-
cents et jeunes adultes), incluent en outre deux a trois enseignants danseurs
professionnels ainsi que quelques proches des enfants.

L’enquéte de terrain a pour objet d’étudier la maniere dont I’ensemble des
participants parvient a maintenir une activité d’apprentissage visant I’acqui-
sition de compétences de base en danse (et non une activité occupationnelle

2. Depuis une dizaine d’années, la chorégraphe développe un outil, le Glossigne, qui se
présente sous la forme d’un glossaire des notions de base pour I'apprentissage de la danse
en langue des signes (https://glossigne.fr/, consulté le 14 novembre 2025). L’objectif du projet
QualiXsigne est d’accompagner la conception et le développement de modules de formation
de la pratique de la danse a destination des publics présentant des handicaps, au départ sen-
soriels, et depuis, étendus a 'ensemble des handicaps psychiques et intellectuels. L’équipe de
recherche étudie les pratiques actuelles de transmission et s’associe a la conception de scéna-
rios pédagogiques destinés aux futurs formateurs.

3. Montpellier Méditerranée Métropole.
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visant un bien-étre thérapeutique). Afin de saisir les procédés dans toute
leur complexité, les chercheurs présents pendant les cours filment I'entie-
reté des activités. Nous constituons ainsi peu a peu un corpus audiovisuel
permettant de documenter au plus pres les modalités innovantes de soutien
a l’apprentissage pour les apprentis danseurs. Nous sommes sensibilisés aux
enjeux éthiques qui caractérisent notre recherche (Genard et Roca i Escoda,
2019) : celle-ci a ainsi regu un avis favorable de la part du comité d’éthique
de 'université de Montpellier Paul-Valéry*.

Vulnérabilités et inclusion dans le champ artistique

Des choix des procédés qui organisent ’enseignement de la pratique de la
danse se déduit la maniére dont les enseignants composent avec la dimen-
sion de vulnérabilité des éléves auxquels ils destinent leur enseignement.
Par vulnérabilité, on entend ici le fait que des personnes se trouvent dans
des situations de fragilité, de dépendance, de perte d’autonomie, d’exclusion,
d’invisibilité sociale, de précarité, ou encore de désaffiliation (Ennuyer, 2017).
Méme si d’emblée la vulnérabilité semble attestée (notamment en situation
de handicap), il est néanmoins possible que la personne ne se trouve pas
en situation de fragilité. De nature relationnelle, la notion de vulnérabilité
doit donc toujours s’envisager en lien avec une situation particuliere (Soulet,
2005, 2014). Ces qualités justifient la double approche, a la fois relationnelle
et situationnelle (Ploog et Verdier, 2025) mise en ceuvre ici pour saisir les
caractéristiques du dispositif étudié.

Pendant la pratique artistique, les jeunes apprenants en situation de han-
dicap — quelle que soit la nature de celui-ci — sont d’emblée plus fragiles
pour la compréhension de I'activité, de ses enjeux et des compétences qu’ils
ou elles doivent acquérir en vue de pouvoir se produire en public. C’est
pourquoi on considere ici les vulnérabilités créées par le fait d’étre mis dans
cette situation particuliére. Le processus de transmission de la pratique de la
danse doit aussi tenir compte des vulnérabilités spécifiques a chaque éléve
(certains présentent des troubles du neurodéveloppement, d’autres souffrent
de trisomie, par exemple), ce qui donne lieu a des phénomenes d’ajustement
et de médiation (Davallon, 2004 ; Dillaerts et Sandri, 2024) spécifiques.

Afin de pouvoir gérer la double dynamique a la fois collective et indi-
viduelle qui sous-tend lactivité, les enseignants développent un cadre de
participation multiparticipant (Goffman, 1974) dont nous montrons toute la
complexité, et qui est destiné a développer chez 'enfant les compétences de

4. Numéro IRB : IRBoo014423- 2024-32-CER UPVM - Université de Montpellier Paul-Valéry
(France) IRB #3 (6 septembre 2024).
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base. Alors qu’'une telle dynamique ne fait pas nécessairement ’objet d’une
problématisation particuliére dans les classes non adaptées, en revanche,
celle-ci doit étre d’emblée intégrée dans la maniére de conduire I’apprentis-
sage lorsqu’on vise I'inclusion de ’ensemble des apprenants en situation de
handicap dans le processus d’acquisition des compétences.

Procédés d’intégration des vulnérabilités en contexte
d’apprentissage de la pratique de la danse

Des premiéres observations des pratiques d’apprentissage a destination
des apprentis danseurs en situation de handicap se déduisent trois orienta-
tions principales par rapport a la maniere dont le dispositif permet d’intégrer
les vulnérabilités des apprenants.

3.1 Surmonter d’emblée les vulnérabilités

Un premier ensemble d’actions menées par les enseignants se caractérise
par le fait qu’ils cherchent a ce que les vulnérabilités soient d’emblée sur-
montées. Cela suppose de constituer un cadre de participation d’une nature
particuliére a méme de pouvoir gérer les effets que produisent les difficultés
rencontrées individuellement : par exemple, des difficultés de compréhen-
sion des consignes, une concentration peu soutenue ou des mouvements a
éviter en raison d’une pathologie. L’on observe un phénomeéne de réitéra-
tion verbale des consignes par différents participants, y compris parfois par
les éleves eux-mémes, indicant l'orientation prise par les participants pour
surmonter certaines difficultés.

3.2 Composer avec les vulnérabilités et les mettre a l'arriére-plan :
réitération d’une consigne

D’autres vulnérabilités sont prises en compte, qui constituent une difficulté
avec lesquelles il faut nécessairement composer. Pour faire face aux difficultés
rencontrées par certains éléves afin de mettre en ceuvre une consigne col-
lective, on observe des modalités de soutien qui se marquent par une collec-
tivisation des modes d’attention. Celle-ci se documente notamment (1) dans
les gestes d’accompagnement qui viennent en appui des consignes orales,
et (2) dans la réitération d’une consigne, d’abord adressée collectivement, a
destination d’un éléve en particulier (adresse individuelle). Ces techniques
ne permettent néanmoins pas toujours de composer avec les difficultés. Par
exemple, un probléme rencontré par rapport au rythme nécessite d’élaborer
soit un tout autre rapport au mouvement, soit de « faire avec » avec cette
difficulté (soulignant ainsi la singularité de 'apprenant) dont I'effet est de
devoir réorganiser le temps d’apprentissage.
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3.3 Composer sans pouvoir surmonter les vulnérabilités : redistribuer
le « régime d’attention de l’éléve »

Parfois, les vulnérabilités constituent une difficulté qu’il n’est pas possible
de surmonter. Considérons en ce sens les compétences visées dans I’appren-
tissage de la danse. Elles sont tout autant individuelles que collectives : il
faut apprendre notamment a étre attentif aux mouvements que font les
autres (aux niveaux du rythme, des déplacements dans ’espace, etc.). Un
régime d’attention spécifique est donc requis de la part des apprenants afin
qu’ils ou elles soient en mesure de pouvoir étre a la fois dans le jeu et hors du
jeu pour suivre ce qu’il se passe, et il constitue une des compétences de base
de tout performer. Or, cela peut constituer une des vulnérabilités principales
que rencontrent les éléves dans leur apprentissage, et qui, pour certains,
ne peut pas étre surmontée, ou bien tres difficilement et de maniére spora-
dique. On observe alors une délégation du régime d’attention aux enseignants
qui dirigent l'activités. Cela se marque dans des modalités interactionnelles
caractéristiques de ces classes qui comportent une multiplication d’énon-
cés exclamatifs soulignant tel ou tel geste produit par ’enfant, sous forme
d’encouragement, suivi par des formes de qualification de ce qui vient d’étre
produit.

Ce qui peut paraitre d’abord constituer essentiellement un soutien a
Pactivité d’un enfant en particulier, s’avere en fait avoir aussi comme pro-
priété d’indiquer aux autres éléves ce qui est fait, les invitant ainsi, par les
requalifications, a voir ce qui est fait. Les évaluations positives (énoncés
d’encouragement), lorsqu’ils sont suivis d’une requalification de ce qui vient
de se produire, offrent des éléments d’une attention partagée possible : le
régime d’attention n’est alors plus dévolu a Uenfant, mais bien partagé entre
les différentes personnes présentes.

Conclusion

En rendant visibles les vulnérabilités rencontrées par les apprenants et
les maniéres par lesquelles celles-ci peuvent étre intégrées, voire surmon-
tées, cet article vise a une meilleure intégration dans la sphere artistique de
publics qui en sont habituellement exclus. Insistons sur la dimension d’insta-
bilité inhérente a ces pratiques émergentes, liée a un dispositif de transmis-
sion inédit. Encore émergentes dans le champ de 'apprentissage de la danse,
les procédures d’inclusion dans les dispositifs de formation de haut niveau a

5. Un dernier aspect, qui, bien que documenté, ne sera pas abordé, porte sur le fait que les
vulnérabilités peuvent aussi constituer un atout pour 'apprentissage de la danse. Néanmoins,
cela ne fait pas I'objet de problématisation particuliére de la part des enseignants, et il n’en
sera pas question ici.
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destination des apprenants en situation de handicap psychique et intellectuel
nécessitent une réflexion de la part de 'ensemble des parties prenantes —
enseignants, parents, éléves et équipe administrative.
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Agir sur la littératie en santé des populations
éloignées des soins

Limpact d’une intervention en aller-vers sur la connaissance
des méthodes biomédicales de prévention du VIH
chez les immigrés d’Afrique subsaharienne en situation de
précarité

Karna COULIBALY
INED, CEPED

Introduction

Les études sur la santé des immigrés en France et en Europe montrent
que si état de santé des immigrés est parfois meilleur que celui des natifs a
larrivée dans le pays d’accueil, du fait d’un effet de sélection des prétendants
a 'immigration (Fennelly, 2007; Ichou et Wallace, 2019), leur état de santé a
tendance a se dégrader au cours des années suivant I'installation (Bousmah
et al., 2019). Des études récentes mettent en évidence une prévalence impor-
tante des troubles de santé mentale (Prieur et al., 2022 ; Veisse et al., 2017) et
des pathologies chroniques infectieuses comme le VIH (Vignier et al., 2022).
I a été montré que les immigrés originaires d’Afrique subsaharienne sont
particuliérement vulnérables a linfection VIH en France. En effet, cette
population comptait pour un tiers (32 %) des découvertes de sérologies posi-
tives au VIH en 2021 (Santé Publique France, 2022) et des études ont montré
qu’une proportion importante des immigrés d’Afrique subsaharienne suivis
pour le VIH a été infecté en France (Lucas et al, 2012 ; Gosselin ef al., 2020).

Sachant que ces populations font face a de nombreuses barriéres d’acces
aux soins et la prévention, en partie liées a une faible littératie en santé
(Chauvin et al., 2015; Vignier et al., 2017), il apparait important d’agir pour
améliorer cette littératie afin de prévenir les nouvelles infections VIH. Selon
Don Nutbeam, la littératie en santé renvoie aux « aptitudes cognitives et
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sociales qui déterminent la motivation et la capacité des individus a obtenir,
comprendre et utiliser des informations d’une facon qui favorise et main-
tienne une bonne santé » (Nutbeam, 2000, p. 264). Dans le champ du VIH,
les études suggerent des inégalités d’accés a I'information concernant les
méthodes de prévention. En effet, offre de prévention du VIH a évolué ces
derniéres années en faveur d’une prévention combinée (Dabis, 2017; Delpech,
2019) qui inclut I'utilisation du préservatif, le dépistage du VIH et I'utilisation
des méthodes biomédicales : le traitement comme prévention (TasP), le traite-
ment post-exposition (TPE) et la prophylaxie pré-exposition (PrEP). Les rares
études réalisées suggérent une méconnaissance des méthodes biomédicales
par les immigrés d’Afrique subsaharienne, notamment par ceux qui sont
en situation de précarité (Hadj et al, 2017; Coulibaly et al., 2023). L’objectif
de cette communication est de faire un état des lieux de la connaissance de
ces méthodes de prévention a partir des données collectées dans le cadre
d’une recherche interventionnelle et de montrer comment cette intervention
contribue a améliorer la connaissance de ces méthodes qui sont méconnues
par les immigrés en situation de précarité.

Données et méthodes

Les données mobilisées proviennent de la recherche interventionnelle
Makasi, qui a été réalisée entre 2018 et 2021 aupres d’immigrés originaires
d’Afrique subsaharienne en situation de précarité vivant en Ile-de-France.
Cette intervention, qui avait pour objectif de renforcer I’empowerment social
et en santé de ces personnes afin de réduire leur exposition aux risques
sexuels, a été réalisée par des équipes de recherche et des associations. Dans
une démarche d’aller-vers (outreach), elle a été proposée aux populations
immigrées originaires d’Afrique subsaharienne rencontrées dans I’espace
public (gare de RER, marchés...). Elle a consisté en un entretien unique et
personnalisé d’empowerment fondé sur les principes de Ientretien motiva-
tionnel (Miller et al, 2013), conduit par des médiatrices de santé recrutées et
formées par un spécialiste de ce type d’entretien.

Une randomisation en deux bras a été choisie pour permettre une éva-
luation d’impact de lintervention. Les participants étaient inclus dans le
bras d’intervention immédiate ('intervention était délivrée le jour du recru-
tement) ou dans le bras d’intervention différée ('intervention était réali-
sée trois mois apres le recrutement). Ce design d’intervention correspond
a un essai randomisé en cluster : « stepped wedge cluster randomised trial
(SW-CRT) » (Hemming et al., 2018) qui apparait éthiquement valide car il
permet de délivrer a tous les participants la méme intervention avec un
écart de trois mois et il permet une évaluation rigoureuse des interventions
(Hemming et al., 2015; Hughes et al, 2015).
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Pour étudier la connaissance des méthodes biomédicales de prévention
du VIH, nous nous intéressons aux indicateurs sur la connaissance du traite-
ment comme prévention (TasP), la connaissance de la prophylaxie préexpo-
sition (PrEP) et la connaissance du traitement post-exposition (TPE). Dans
nos analyses, nous décrivons les niveaux de connaissance des méthodes de
la prévention biomédicale du VIH au cours des enquétes de suivi (Mo pour
Mois o, M3, et M6) selon le bras (immédiat vs différé). Pour étudier I'impact
de I'intervention Makasi sur la connaissance des méthodes biomédicales de
prévention du VIH, nous utilisons des modeles de régressions logistiques
a effets aléatoires tenant compte de la répétition des données par individu.
Les analyses ont également été ajustées en prenant en compte les variables
liées aux caractéristiques sociodémographiques, aux conditions de vie et
aux comportements sexuels des participants qui étaient significatives a 10 %
dans les analyses univariées.

Résultats

La population enquétée est majoritairement masculine (77,5 %), en grande
partie originaire d’Afrique de I’Ouest (61%) et vivant en situation de pré-
carité : 69% sans activité professionnelle, 74 % sans titre de séjour et 13%
sans logement. Une proportion d’entre eux a eu des rapports avec des par-
tenaires occasionnels (31 %), des rapports sexuels transactionnels (2 %) et des
rapports sexuels forcés (3%). Dans cette population qui rencontre de nom-
breuses situations de précarité, on observe qu’au moment de I'inclusion, le
TasP est connu par plus d’un participant sur deux dans les deux bras, tandis
que le TPE et la PrEP ne sont connus que par environ un participant sur
vingt, sans différence significative entre les hommes et les femmes et sans
différence par bras. L’évolution des niveaux de connaissance des méthodes
biomédicales de prévention du VIH différe selon les méthodes de prévention
(tableau 1, page suivante).

En ce qui concerne le TasP, alors que le niveau de connaissance semble
augmenter au cours des enquétes dans le bras immédiat, passant de 54 %
a Mo a 58% a M3 puis a 63% a M6, elle apparait stable dans le bras différé
a toutes les enquétes (autour 50%). Il apparait que six mois apres l'inter-
vention, la probabilité de connaitre le TasP tend a augmenter (Ora = 2,21
[0,95-5,12] p < 0,06). En ce qui concerne le TPE, il ressort qu’apres l'inter-
vention, des niveaux de connaissances plus élevés sont observés le bras
d’intervention immédiate (M3 : 28 % vs 18 % dans le bras différé; p < 0,026;
M6 : 64 % vs 46 % dans le bras différé; p < 0,006). L’intervention a significa-
tivement augmenté les chances de connaitre le TPE (Ora = 2,02 [1,09-3,75];
p <0,02). La probabilité de connaitre le TPE a également augmenté au fil du
temps depuis la premiere enquéte. L’évolution de la connaissance de la PrEP
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Tableau 1 — Niveaux de connaissance des méthodes biomédicales de la prévention du
VIH et évolution dans le temps (enquéte Makasi)

Différé [95% CI] Immeédiat [95% CI] | p-value
Mo (N =821) | 56% [51-60] 54% [49 - 59] 0,620
TasP | M3 (N=458) | 54% [47 - 60] 58% [52 - 64] 0,366
M6 (N =273) | 50% [41-59] 63% [55 - 71] 0,03
MO(N=631) | 6%[3-8] 7% [4 - 10] 0,490
TPE | M3 (N=344) | 18% [13 - 24] 28% [22 - 35] 0,026
M6 (N =232) | 46% [36 - 55] 64% [55 - 72] 0,006
MO (N =626) | 4%[2-6] 5% [3 - 8] 0,466
PrEP | M3 (N=341) | 14%[9 - 20] 20% [14 - 26] 0,185
M6 (N =230) | 43% [31-52] 61% [53 - 70] 0,005

apparait similaire a celle du TPE. Alors que moins d’une personne sur dix
connait la PrEP a I'inclusion, trois mois apreés l'inclusion, plus d’un partici-
pant sur dix connait la PrEP dans le bras différé (14 %) et deux participants
sur dix connaissent la PrEP dans le bras immédiat (20 %). A M6, le niveau de
connaissance de la PrEP apparait plus important dans le bras immédiat que
dans le bras différé (61% vs 43 % dans le bras différé; p < 0,005). L’analyse de
I'impact de I'intervention Makasi sur ces tendances suggére que les chances
de connaitre la PrEP ont considérablement augmenté six mois apres I'inter-
vention (ORa=4,76 [1,67-13,57]; p<0,003). Nous avons également observé
que les chances de connaitre ces méthodes biomédicales de prévention aug-
mentaient parmi les participants ayant des enfants, les participants ayant
un titre de séjour de longue durée et ceux qui étaient en mesure d’exprimer
leurs besoins aux professionnels sociaux et de santé lors de 'orientation.

Discussion et conclusion

Nos analyses suggerent que si les niveaux de connaissance du TasP sont
restés relativement stables au cours des enquétes dans le bras différé et ont
légerement augmenté dans le bras immédiat, on peut noter une augmenta-
tion importante des niveaux de connaissance du TPE et de la PrEP dans les
deux bras de I’étude au cours des différentes enquétes. L’intervention a aug-
menté les chances de connaitre le TPE. Nous avons observé une augmenta-
tion des chances de connaitre le TasP et la PrEP six mois apres I'intervention.
Nos résultats ont également montré un effet du temps significatif entre les
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enquétes de suivi. L’amélioration au cours du temps de la connaissance des
méthodes biomédicales de prévention du VIH peut donc étre le reflet de
I'exposition des participants a différentes campagnes de prévention, dont
celles de I'association Afrique Avenir. Les caractéristiques des participants
qui connaissent les méthodes de prévention et la mise en place de I'inter-
vention permettront aussi de discuter nos résultats a partir de la sociologie
de la construction de I'ignorance et des connaissances proposée par Michael
Smithson (Smithson, 1985).

Pour conclure, il ressort que dans cette population en situation de pré-
carité et particuliérement exposée au risque d’infection au VIH, I'interven-
tion Makasi a permis de montrer qu’une intervention basée sur l'aller-vers,
réalisée auprées des plus précaires, permet d’améliorer la connaissance des
méthodes biomédicales de prévention du VIH, lesquelles connaissances sont
indispensables pour permettre aux personnes concernées de recourir a ces
méthodes. L’intervention contribue ainsi a améliorer la littératie en santé
des immigrés subsahariens en situation de précarité.
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Inégalités sociales de santé en oncologie:
des raisons de ne pas informer le patient traité
par immunothérapie

Alexandra ORTIZ CARIA, Aurore LORETTI & Emanuele CLARIZIO
Université Catholique de Lille, Centre d’éthique médicale EA 7446

Introduction

Suscitant un investissement fort (Castel et al, 2019), le cancer est une
préoccupation politique, sociale et scientifique. Premiére cause de morta-
lité en France depuis 2004 (INCa, 2016), le cancer, enjeu majeur de santé
publique avec un doublement du nombre de nouveaux cas en 30 ans, passe
de 216130 personnes en 1990 a 433136 en 2023 (INCa, 2024). Si 'incidence
augmente, en raison notamment de 'accroissement et du vieillissement de
la population, la survie s’améliore et les « survivants » sont toujours plus
nombreux: environ 3 millions en 2008 (Colonna et al, 2014). Et, quels que
soient les indicateurs utilisés pour mesurer I’état de santé (maladie, santé
percue, risque de déces, handicap) ou la situation sociale (éducation, revenu,
profession), les personnes des milieux les plus favorisés bénéficient d’une
meilleure santé (Leclerc et al., 2000) et le pronostic est toujours moins bon
pour les groupes sociaux défavorisés, le taux de mortalité en exces pouvant
étre jusqu’a deux fois supérieur chez les plus défavorisés par rapport aux
plus favorisés (Bryére et al., 2017; Tron et al., 2021).

Cadre théorique

Ces observations épidémiologiques invitent a une lecture sociologique
des chiffres. A T'origine de 40% des inégalités sociales de mortalité chez
les hommes et de 30% chez les femmes (Delpierre et al., 2016), les cancers
constituent la premiére cause des différences de mortalité observées entre
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les groupes sociaux avec presque 50 % de différence entre cadres supérieurs
et ouvriers (Aiach et al.,, 2004 ; Menvielle et al.,, 2007), les premiers pouvant
espérer vivre 5 ans et 3 mois de plus que les seconds (Blanpain, 2024) et les
5% les plus riches, 13 ans de plus que les 5% les plus pauvres (Blanpain, 2018).
Ces inégalités sociales se sont aggravées ces quarante derniéres années
(Observatoire des cancers, 2014): les patients les plus pauvres accédent sou-
vent plus tardivement aux innovations et progrés techniques (Forrest et al.,
2013) et inégalement selon les territoires et ’éloignement du lieu de vie des
patients avec les établissements et services de santé (Besle et al., 2018, 2021;
Scherpereel et al., 2018 ; Besle, 2022).

Se manifestant 4 de nombreux niveaux et a des échelles trés différentes,
ces inégalités affectent aussi la relation médecin-patient — structurée
notamment par ’appartenance sociale des patients (Fainzang, 2006), et leur
genre (Meidani et al, 2020) — et les comportements des patients en matiére
de recherche d’information, ou encore leur niveau de littéracie communica-
tive (capacité a obtenir des informations), fonctionnelle (a les comprendre)
et critique (a les utiliser) (Rust et Davis, 2011; Mancini et al, 2006 ; Protiére
et al., 2012 ; Ousseine et al,, 2018). La capacité des patients a gérer leur mala-
die (reconnaissance des symptdmes, comportements de santé) mais aussi
a mobiliser le personnel médical (second avis, sollicitation de son réseau
personnel) influence la prise en charge et la production des inégalités de
santé (Loretti, 2021). La cancérologie offre dans ce sens un contexte par-
ticuliérement heuristique pour étudier la communication médecin-patient:
le cancer est en effet une pathologie pour laquelle les relations soignant/
soigné s’inscrivent dans la durée, le suivi se faisant généralement plusieurs
années au-dela de la fin des traitements. Dans ce contexte, beaucoup d’infor-
mations sont également a délivrer aux patients (pronostic, effets secondaires
traitements, efficacité ou non, etc.) et notamment pour les traitements par
immunothérapie (désormais 10).

Quatrieme pilier du traitement des cancers (avec la chirurgie, la radio-
thérapie et la chimiothérapie), I'IO représente pour beaucoup la derniére
révolution dans la prise en charge des personnes atteintes de cancers et
une voie thérapeutique prometteuse (Fridman, 2016). Avec peu d’effets
indésirables rapportés, I'IO offrirait aux patients une meilleure qualité de
vie par rapport aux traitements par chimiothérapie (Wang et al., 2017) et
une amélioration significative de la durée de survie pour des localisations
cancéreuses qui, jusqu’a présent, laissaient peu d’espoir (Emens et al., 2017).
Cette innovation thérapeutique ne déclenche pas une attaque « frontale »
de la tumeur, mais une activation de la réponse immunitaire de 'organisme
accordant des rémissions de longue durée qui entrainent aussi une chroni-
cité accentuée, voire une chronicisation tendancielle de la maladie et, par
la méme, de la prise en charge (Baszanger, 2012). En s’inscrivant dans un
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parcours long, les patients doivent apprendre a vivre avec une surveillance
a long terme et des effets secondaires parfois graves durant une phase aigué,
pouvant altérer durablement leur qualité de vie (CRIO, 2017, p. 27). Alors
qu’une hyperprogression de la tumeur représente 'un des risques majeurs,
I'TO peut aussi engendrer altérations pulmonaire, gastro-intestinale, rénale,
hormonale, endocrinienne, hépatique, cutanée, oculaire, neuropathique ou
sanguine, réactions inflammatoires ou auto-immunes, maladies chroniques
ou invalidantes, parfois fatales (ESMO, 2017).

Si désormais I'IO est une ligne standard dans le traitement des cancers des
voies aérodigestives supérieures (VADS)* ou du poumon, I’étude « IMMU-
NOVIE » permet de montrer que les informations relatives aux effets de ce
traitement et ses conséquences éventuelles sur la vie des patients et leurs
conditions d’existence demeurent assez floues pour eux.

Méthodologie

Soutenue par la fondation Bristol Myers-Squibb, I'étude « IMMUNOVIE »
(toujours en cours) porte sur le parcours de personnes traitées par IO pour
un cancer VADS ou du poumon.

Afin d’identifier les retentissements de ce progres thérapeutique sur les
patients et sur leur qualité de vie en tenant compte des logiques sociales
qui les faconnent, 'étude « IMMUNOVIE » repose sur une enquéte empi-
rique de 6 mois (novembre 2023 & mai 2024) au sein d’un établissement de
soins francais dédié a la cancérologie. Pour comprendre ce qui motive les
médecins a ne pas toujours communiquer a leurs patients le détail des effets
de leur IO, on s’appuie sur un corpus réunissant des données qualitatives
recueillies par observation de consultations d’oncologie (VADS: n = 45; tho-
racique: n = 37), de consultations VADS ou thorax en hopital de jour (HDJ)
(n = 85), de consultations d’éducation thérapeutique IO de patients atteints
d’un cancer VADS (ETP: n = 4) ou relevant de la délégation a la recherche
clinique et a 'innovation (DRCI: n = 3) et de réunions de concertation plu-
ridisciplinaire (12 RCP VADS hebdomadaires: 86 patients; 3 RCP Thorax
hebdomadaires: 72 patients). Des données ont aussi été obtenues par entre-
tiens semi-directifs réalisés entre février et octobre 2024 aupres de 10 profes-
sionnels de santé (4 oncologues, 1 interniste, 1 médecin en soins de support,
2 internes en oncologie, 1 cadre-infirmiére, 1 infirmiére) et avec 30 patients
agés de 38 a 78 ans (9 femmes et 21 hommes; VADS: n = 15; VADS avec
métastases pulmonaires: n = 6; Thorax: n = g). 21 patients sont issus des
classes populaires; 7 des classes moyennes et 2 des classes supérieures.

1. Les voies aérodigestives supérieures renvoient a la partie haute des organes respiratoires
et/ou digestifs: fosses nasales, sinus, bouche, pharynx et larynx.
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Résultats

Pointant également des difficultés de compréhension, la plupart des
malades déclarent ne pas avoir été informés, ni avoir cherché al’étre, et encore
moins avoir remis en question I'avis de leur oncologue sur leur traitement
par IO. Réciproquement, les médecins soulignent I'importance d’obtenir des
informations de leurs patients pour le bon déroulé de leur prise en charge et
les difficultés qu’ils rencontrent parfois pour les recueillir, notamment avec
leurs patients les plus précaires qui tendent a minimiser leurs symptomes et
a passer sous silence des informations importantes pour leur prise en charge.
Le discours des soignants révele les différences qu’ils font entre les patients
selon l'origine sociale, évoquant la dureté au mal et la morale de ’endurance
des classes populaires, souvent décrites dans la littérature (Schwartz, 1990;
Béliard et Eideliman, 2014 ; Loretti, 2021). Ils indiquent ainsi que les patients
précaires ne les interrogent pas et s’en remettent a eux, ce qui présente des
avantages et rend les patients « attachants » mais aussi des inconvénients
car délivrer I'information constitue un enjeu important de prise en charge
(Loretti et Ortiz Caria, 2025).

En cancérologie VADS notamment, ou les patients sont souvent issus des
franges précarisées des classes populaires, la distance sociale entre médecin
et patient est importante et la difficulté a se faire comprendre parfois grande.
Méme si Pexercice est difficile, les professionnels disent pourtant essayer
d’adapter leur discours et d’abord de simplifier I’information, afin de pré-
venir, dans la dynamique verbale entre médecin et malade lors des consul-
tations, des situations de « mal-entendu » (Fainzang, 2006) des deux cotés.
Les soignants s’emploient également a limiter 'information a ce qu’ils consi-
derent indispensable, c’est-a-dire les effets indésirables les plus probables,
pour une bonne prise en charge; certains des effets indésirables n’étant pas
évoqués par manque de temps en consultation ou souci de ne pas inquiéter
le malade inutilement. Si les patients des classes populaires posent moins
de questions et déclarent plus souvent ne pas souhaiter trop en savoir, les
médecins ont également tendance a moins entrer dans les détails, décelant
plus souvent « une demande d’information, en I’absence méme de sa formu-
lation », chez les patients situés en haut de la hiérarchie sociale (Fainzang,
2006, p. 48, 50, 52).

Conclusion
Pour la plupart des cancers, le statut socio-économique représente, a

pathologie identique et quelle que soit la localisation, un facteur pronostic
important, toujours plus défavorable aux groupes sociaux déja défavorisés,
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(Woods et al., 2006 ; Bryere et al., 2017). Nous montrons ici que, tenant compte
du milieu social et des ressources dont disposent leurs patients, les médecins
observent en outre une réserve au moment de donner certaines informa-
tions sur le traitement par IO et ses effets. Selon les attentes d’information
exprimées par les patients, mais aussi par rapport a la perception que les
médecins se font de leur capacité a comprendre leurs réponses, nombreux
sont les soignants qui adaptent 'information au profil sociologique des
patients, cherchant un juste milieu, ce qui entraine une distribution inégale
de l'information: la mésinformation étant alors souvent proportionnelle
au niveau socio-culturel du soigné (Hélardot et Mulot, 2011; Sarradon-Eck
et Pellegrini, 2012). Autrement dit, les caractéristiques sociales des patients
jouent un roéle non négligeable dans la communication médecin-patient
et plus particulierement dans 'information qui leur est (ou non) délivrée,
contribuant aux inégalités sociales de santé.
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Mal-étre étudiant et vulnérabilités multiples :
les défis de la prise en charge

German D. FERNANDEZ-VAVRIK
Université Lumiére Lyon 2, Laboratoire Education, Cultures, Politiques EA 4571

Introduction

Selon I’Organisation mondiale de la santé (OMS), la santé ne doit pas étre
considérée comme une simple absence de maladie. Elle renvoie au bien-étre,
qui est caractérisé non seulement par un certain état physique ou psycho-
logique, mais aussi par 'acceés a I’éducation, au travail, au logement, aux
droits de citoyenneté, etc. (Darlington et Masson, 2020).

Les recherches sur la santé des étudiant-es ont du mal a intégrer les diffé-
rentes dimensions ou formes de vulnérabilité, y compris les facteurs sociaux
et institutionnels. De plus, elles s’intéressent rarement a 'expérience du per-
sonnel de santé qui s’occupe des étudiant-es en difficulté. Cette communica-
tion étudie la perception des personnels de santé, en mettant I’accent sur la
maniére dont ils et elles définissent la vulnérabilité de leur public.

Contexte et enquéte

Depuis peu, la santé des étudiant-es retient ’attention des chercheur-euses,
mais aussi des autorités universitaires et ministérielles, sanitaires et édu-
catives. Selon une étude réalisée en 2016 par ’Observatoire de la vie étu-
diante (OVE), un cinquiéme des étudiant-es a montré des signes de détresse
psychologique & un moment donné au cours du mois précédant I’enquéte
(Belghith et al., 2018). Par rapport a la population générale du méme age,
ils et elles présentent une plus grande fréquence de symptémes d’épisodes
dépressifs caractérisés par un sentiment de tristesse et de désespoir. Les
recherches récentes semblent confirmer les vulnérabilités identifiées avant la
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pandémie de COVID-19 et montrer que, si la confiance en I'avenir des jeunes
adultes diminue, ce phénomene est encore plus marqué chez les étudiant-es
(Belghith et al., 2023). Les différentes expressions du mal-étre étudiant ren-
voient a la nature multidimensionnelle et cumulative de leurs vulnérabilités
(Beaupére et Collet, 2021).

Pour tenter de remédier aux problémes de santé de plus en plus visibles
chez les étudiant-es, le gouvernement et les universités ont mis en place
depuis 2021 diverses mesures dont la plupart sont axées sur la santé men-
tale. L’innovation majeure est la réforme des services de santé (décret du
13 mars 2023) qui prévoit un changement de nom — Services de santé étu-
diante (SSE) au lieu de SSU ou SUMPSS — et une focalisation sur des publics
spécifiques. Par ailleurs, divers dispositifs (par exemple compris « Santé Psy
Etudiant ») proposent un suivi gratuit en santé mentale, méme si sa forme et
ses résultats sont largement critiqués (Fernandez-Vavrik, 2024).

La recherche sur la santé des étudiant-es se heurte a des obstacles qui
pourraient bloquer la production de connaissances cumulatives et compa-
rables. En premier lieu, la plupart des publications rencontrent des diffi-
cultés a appréhender, de maniére globale, les dimensions du mal-étre étu-
diant au-dela des symptdémes organiques et psychiques. En deuxiéme lieu,
la plupart des travaux — a 'exception de ceux de 'OVE — se limitent a des
publics tres spécifiques, souvent une université ou une filiére, sans accorder
une importance centrale a la dimension comparative des cas. En troisiéme
lieu, parmi les enquétes quantitatives, ’hétérogénéité des indicateurs, des
échelles et des stratégies d’étude est trop importante (Morvan et Frajerman,
2021). Enfin, les recherches basées sur les déclarations des bénéficiaires pré-
dominent largement, sans accorder suffisamment d’attention au travail et a
I'expérience des praticiens — y compris des étudiant-es qui coopérent avec
le personnel.

Dans un contexte ou les conditions d’accueil et le travail des personnels
connaissent une transformation importante, il semble nécessaire d’examiner
'intrication d’acteurs et d’intéréts autour de la santé étudiante. Si le mal-étre
étudiant ne se réduit pas a un inventaire de maladies, selon 'OMS, et met
en jeu l'intégration institutionnelle et académique, il est pertinent d’étudier
la maniere dont différentes formes de vulnérabilité — ou les aspects sociaux,
culturels et sanitaires s’entrecroisent — sont prises en compte par I'institution.

En définissant le mal-étre comme un entrecroisement de vulnérabilités,
cette communication étudie la perception des professionnels des SSE. Elle
se demande comment ils et elles s’occupent des vulnérabilités multiples des
étudiant-es, dans un contexte institutionnel (universitaire) caractérisé par une
faible coordination entre les services (Musselin, 2017), par des inégalités crois-
santes entre les établissements (Harari-Kermadec, 2019) et par une incertitude
toute aussi croissante associée a des réformes de la santé étudiante.
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Je vais traiter de la vulnérabilité des étudiant-es en mobilisant les études
sur le care (Fernandez-Vavrik, 2017). D’aprés Joan Tronto (1993), le care pré-
sente quatre phases: se soucier, prendre en charge, accorder des soins et
recevoir des soins. La vulnérabilité n’est pas définie par les caractéristiques
de la personne aidée — ses maladies, son isolement, sa pauvreté — mais par
le rapport asymétrique qu’elle est contrainte d’établir a I’égard des personnes
et institutions qui accordent des soins (Paperman, 2011) .

Des entretiens semi-directifs (n = 36) ont été réalisés avec des personnels
des services de santé de deux universités — médecins, psychologues, psy-
chiatres, sage-femme, secrétaires, entre autres, a Paris et en province. En
outre, des observations directes ont été effectuées lors de réunions d’équipe
et d’événements de promotion de la santé.

Le personnel de la santé face aux vulnérabilités de la population
étudiante

Le personnel des SSE exprime diverses formes de souci a I’égard des béné-
ficiaires. Beaucoup d’entre eux et elles sont surpris de la fréquence avec
laquelle leur service recoit des étudiant-es en situation financiere précaire,
rencontrant des difficultés a subvenir a leurs besoins, parfois méme des dif-
ficultés a trouver un logement. En particulier, la plupart se soucient de la
situation des personnes primo-arrivantes en licence et en master, lesquels
cumulent les désavantages, notamment la précarité financiére et 'isolement,
doublé parfois de difficultés administratives. L’étonnement semble conduire
ces personnels a une sorte de prise de conscience. Certains semblent mesu-
rer avec plus de lucidité combien il est difficile de prendre soin de la santé
des étudiant-es sans préter une attention suffisante aux facteurs sociaux
qui cooperent a leur mal-étre; d’autres, d’'une maniere réflexive, prennent
conscience autrement de leurs propres origines favorisées. Compte tenu
de la prise de conscience des différentes dimensions du mal-étre, il n’est
pas surprenant que les missions des SSE portent officiellement un intérét a
Pintersection de multiples vulnérabilités.

Cependant, les personnes que j’ai rencontrées admettent un certain
inconfort ou une certaine impuissance a accomplir leur travail de maniere
satisfaisante. Ils soulignent deux types d’obstacles pour s’occuper comme
ils le voudraient des étudiant-es. Le premier est associé aux difficultés de
coordination avec d’autres acteurs de la santé ou de la protection sociale, par
exemple les hopitaux partenaires ou le CROUS. Le deuxieme type d’obstacle
est lié a leur propre difficulté a trouver une place dans 'université. Il est
intéressant de noter que trés peu de membres du personnel connaissent ou
s’intéressent a d’autres services traitant de la vulnérabilité des étudiant-es
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en dehors du leur. Par exemple, lorsque je leur ai demandé si, selon eux, leur
université fait assez pour accueillir et intégrer les nouveaux étudiant-es, j’ai
entendu des nombreuses réponses comme celles-ci : « Je ne sais pas du tout.
Javoue que je ne sais pas ce qui est fait ou pas pour ces étudiants. »

Ce type de réponses témoigne d’'une méconnaissance des services uni-
versitaires qui s’occupent des étudiant-es en détresse. Cela semble étre
a 'origine du sentiment d’isolement institutionnel exprimé par de nom-
breux professionnels de santé. Les médecins, psychologues et psychiatres
qui s’investissent et travaillent a plein temps dans les SSE sont minori-
taires dans mon échantillon. De nombreux professionnels m’ont fait part
de leurs difficultés a participer a des réunions d’équipe et & communiquer
avec des collégues autres que ceux qui partagent leur créneau au SSE. Tout
cela semble limiter fortement les possibilités d’intégration au sein de leur
équipe et de 'université.

Enfin, I'impuissance du personnel face au mal-étre des bénéficiaires
semble amplifiée par le scepticisme quant a la pertinence et a I'efficacité des
récentes réformes des autorités en matiére de santé étudiante (Fernandez-
Vavrik, 2024). La plupart des personnels expriment des doutes ou un rejet,
en raison de ce qu’ils et elles percoivent comme un manque d’adéquation
des réformes avec la réalité de leur travail.

Globalement, les professionnel-les des SSE interrogé-es semblent peu
concerné-es par tout autre service ou bureau qui ne s’occupe pas de santé dans
leur université. Ils et elles ignorent souvent ce qu’elle fait concrétement pour
pallier ces formes de vulnérabilité qui ne relévent pas strictement de leurs
compétences cliniques, médicales, psychologiques ou psychiatriques. S’ils et
elles demandent parfois au CROUS ou a d’autres partenaires d’intervenir pour
aider certaines personnes en difficulté financiere, de santé ou sociale, leur ser-
vice perd ensuite la trace de ces personnes. Ils ne semblent pas non plus trou-
ver de soutien du c6té des autorités ministérielles ni des dispositifs de santé.

Discussion : une version modeste du care

Parmi les phases du care (Tronto, 1993), le SSE finit par se limiter a la clas-
sique fourniture de soins (phase 3). Méme si la plupart des professionnel-les
font état d’une certaine attention a I’égard des vulnérabilités des étudiant-es
(phase 1), ils et elles ne semblent pas savoir ou trouver les moyens pour
s’en charger (phase 2) lorsque la difficulté ne reléve pas strictement de leurs
compétences prédéfinies comme médicales. Le personnel interrogé semble
considérer que son éthos et sa compétence se résument finalement au trai-
tement de certaines maladies ou problématiques spécifiques et non, comme
le préconise 'OMS, a la prise en charge du bien-étre et de la personne dans
son intégralité, en lien avec les inégalités sociales.
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Cette prise de position, qui limite les dimensions du care, peut étre inter-
prétée comme la prépondérance d’un habitus professionnel basé sur une
image traditionnelle du rapport aux patients. Elle renvoie a 'image du pro-
fessionnel en relative autonomie dans I’espace clos du cabinet dont il se sent
le maitre et sur lequel semble reposer la réputation des métiers (Freidson,
1984). Or le désintérét relatif pour organisation peut aussi étre interprété
comme une forme de résistance, certes un peu désordonnée et certainement
peu réfléchie, aux réformes récentes de la santé étudiante incitant a une foca-
lisation sur des publics spécifiques, au détriment des politiques universalistes
de prévention et de promotion de la santé.

En outre, la méconnaissance d’autres services qui participent au care
semble s’expliquer par des raisons organisationnelles et sociales :

— les universités sont connues pour leur caractére faiblement inter-
connecté, c’est-a-dire pour la faible intégration de leurs bureaux et de
leurs services (Musselin, 2017);

— la plupart des personnes que j’ai rencontré-es sont en CDD et/ou
pensent passer trop peu de temps dans le service. La méconnaissance
par le personnel de santé des mécanismes favorisant I'intégration des
étudiant-es est associée a leur faible intégration dans l'institution;

— leur surprise face a la précarité des étudiant-es — y compris les étran-
gers — semble liée en partie a la distance sociale avec leur public et
aux trajectoires biographiques assez différentes de leur public.

En conclusion, cette communication a mis en évidence les difficultés ren-
contrées par les SSE pour faire face aux vulnérabilités multiples et cumula-
tives qui affectent le bien-étre des étudiant-es. Dans un contexte de pénurie
financiére des universités et d’incertitude institutionnelle, les personnels se
contentent de mettre en ceuvre une version modeste du care limitée dans la
temps et ’espace avec un suivi minimaliste.
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EHPAD, les maux socio-psycho-somatiques
de la prise en charge

Quel réle pour les ressources sociales dans [’émergence
ou non de facteurs prédictifs de mortalité chez les résidents ?

Thibault DucLoux
Université de Montpellier Paul-Valéry, Epsylon 4556 et ART-Dev UMR 528

Dans les marges de la vie ordinaire, prés de 175000 personnes décedent
en EHPAD chaque année en France. Si la mort en établissement demeure
une constante démographique des plus stables (moyenne mensuelle de 2,4 %
des résidents, hors période de pandémie de SARS-Cov2 [Botton et al., 2021,
p- 13]), elle n’en représente pas moins un enjeu majeur d’éthique et de santé
publique.

En effet, les inégalités sociales en matiere d’espérance de vie — allant du
simple au vingtuple® — révélent une influence psychosomatique de « fac-
teurs subjectifs® » tels une perte durable d’initiative, des états de stress, des
angoisses, des démences, des dépressions, mais aussi d’une situation de
désaffiliation et d’isolement. Dit autrement, les résidents ne meurent pas de
ces afflictions, mais tout porte a croire qu’elles précipitent leur déces a plus
ou moins long terme (Thornicroft, 2011; Wahlbeck et al., 2011).

Partant, la mortalité statistique en établissement enregistre aussi les consé-
quences tangibles d'une pluralité de processus morbides non-physiologiques
qui ne peuvent étre isolés que dans une perspective interdisciplinaire et
multifactorielle — et donc intégrée — de I’état de santé.

1. « La durée médiane de ces séjours est de 2 ans et 7 mois, mais leurs durées sont trés
dispersées : un quart dure moins d’un an et un autre quart plus de 5 ans et 4 mois », cf. F1zza1a,
2017.

2. « Parmi les facteurs prédictifs de mortalité chez de vieux ruraux de la Haute-Garonne,
le statut social, le statut matrimonial et le sexe étaient moins déterminants que des “acteurs
subjectifs” : 'absence de projet, le sentiment d’inutilité et une auto-évaluation négative de la
santé », cf. CLEMENT et al., 2018.



Thibault DucLoux

La vie en EHPAD : les incidences psychosomatiques
d’une expérience sociale

A Péchelle individuelle, le placement en maison de retraite occasionne
une mise en flottement du passé incorporé par les individus, eux-mémes
confrontés a un entremélement de contraintes extérieures qui s’intério-
risent sous la forme d’inhibitions pratiques, de démentis intellectuels et
de renonciations affectives (Elias, 1975). En fait d’expérience spécifique, la
vie en EHPAD constitue plutét un observatoire sociologique de I'exposi-
tion durable d’individus (préalablement et passablement socialisés) a un
contexte contre-intuitif affectant globalement la continuité du faire, du dire
et du penser sans pour autant proposer de véritables alternatives crédibles.
« [Or,] les maladies psychosomatiques sont étroitement liées aux change-
ments qui surviennent dans les conditions de vie socio-psychologiques »
(Elias, 2010, p. 114).

La vie en EHPAD, souvent subie d’'une maniére ou d’une autre (Mallon,
2004, p. 124-128; Donnio, 2005), s’avére pour beaucoup d’individus source
de perte de reperes, d’inintelligibilité, de malaise, de dérégulation des états
mentaux :

Les dépressions en établissement s’évaluent entre 34 % et 40 % et les états anxieux
a27% [...]. 4% des suicides des personnes agées se sont déroulés dans des héber-
gements collectifs et 29,9 % des syndromes de glissement ont eu lieu en maison
de retraite. (TREPIED, 2014°)

Pour quelques-uns, la vie intramuros est marquée par lentrée dans la
démence (Maisondieu, 2011) tandis que pour presque tous elle implique une
recomposition et un relaichement des liens d’attachement (Badey-Rodriguez,
2005) déstabilisant I’économie psychique.

Toutefois, une part conséquente de résidents aménagent leur situation,
négocient différents modes d’installation (Mallon, 2004 ; McColgan, 2005)
voire s’y complaisent (Guichardon, 2005; Cavalli, 2012). Comment, dés lors,
expliquer I’émergence variable de facteurs prédictifs de mortalité parmi les
résidents ?

Sur la base de deux années d’enquéte exploratoire, ce texte soutient
I'’hypothése d’une chaine de causalités socio-psycho-somatiques ou la question

3. Pour une comparaison ceteris paribus avec le milieu ordinaire, cf. ABDOUL-CARIME,
2020.

4. De mai 2014 a mars 2015 (en prévision d’une étude publique qui ne sera finalement pas
financée), j’ai mené un terrain exploratoire au sein d’un établissement public situé en zone
périurbaine dans la banlieue parisienne. Un homme et une femme, fraichement accueillis, ont
été rencontrés plus d’une heure, chacun a sept reprises, durant pres de dix mois. Plus récem-
ment, de mars 2022 a juin 2023, j’ai ouvert un deuxiéme terrain au sein d'un EHPAD privé a but
lucratif (du sulfureux groupe Korian) situé dans le centre-ville d’une grande métropole. Quatre
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des ressources sociales disponibles intramuros jouent un rdle prépondérant
dans les variations de I’état de santé.

« S’y faire » : une pluralité de ressources, d’usages et de besoins

Les inégalités observables dans I’évolution de I’état de santé psycho-
somatique des résidents prolongent les inégalités repérables dans les
capacités et les modalités d’adaptation des gens a I'expérience de la vie en
EHPAD. C’est 1a tout apport des matériaux empiriques qui seront présen-
tés : les individus, ne pouvant s’adapter par leurs propres moyens a une
situation qui échappe a ces mémes moyens, recourent a des ressources
sociales disponibles et mobilisables en EHPAD.

La participation aux activités structure les temps libres et rythme les
semaines. Elles sont autant d’occasions d’interagir avec d’autres résidents
(Guérin, 2018) ainsi qu’avec les personnels, autrement que dans un strict
cadre de soin et de dépendance. C’est participer a se faire une place, voire
cultiver une notoriété intramuros (les fameux « chouchous » des soignants).
C’est montrer patte blanche aux personnels et a ’administration et, peut-
étre, bénéficier de petites marges, de petits arrangements; bref, de bonnes
graces. De leur c6té, les proches sont rassurés. Sur un plan personnel, les
résidents actifs ont toutes les raisons de se féliciter qu’on les félicite. C’est
la fierté de ne pas se laisser aller, 'occasion de reprendre a son compte les
appréciations extérieures et le plaisir de « se mettre en régle » (Bourdieu,
1986, p. 40).

A travers les appels téléphoniques et les rendez-vous programmés, heb-
domadaires voire quotidiens, les relations avec les proches sont pareillement
susceptibles de structurer le temps. A T'occasion de leurs visites, conjoints,
freres, sceurs, enfants, petits-enfants représentent autant d’intermédiaires
potentiels entre les résidents et 1’établissement. Ainsi peuvent-ils en leur
nom relayer des informations et des demandes, négocier des aménagements
voire les exiger. Dans le meilleur des cas, la répétition et la familiarité des
interactions proches-personnels participent de I’attachement de ces der-
niers au résident lui-méme. Echanger avec des intimes c’est possiblement
bénéficier d’un soutien moral, pouvoir mettre des mots 1a ol on pouvait les
chercher, c’est prendre connaissance d’autres avis, c’est relativiser, se rappeler
Uessentiel, se laisser rassurer (Paugam, 2017, p. 43), etc.

femmes et un homme ont été rencontrés, une seule a toutefois pu étre suivie au cours de huit
entretiens conduits sur une période de huit mois. A chaque suivi individuel s’adjoignent de
longs entretiens (deux heures et demie en moyenne) réalisés aupres des enfants des enquétés.
Au total, 26 entretiens enregistrés ont déja été menés aupres des seuls résidents.
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De la méme maniére, s’inscrire dans un régime inédit de religiosité c’est
se donner la possibilité de marquer des repéres dans sa journée, dans ses
semaines (l'office) et tout au long de année (les fétes religieuses). La pra-
tique religieuse et sa reconnaissance par autrui offrent également 'occasion
d’intégrer des sociabilités, voire d’entretenir des affinités. C’est trouver en
la personne du prétre ou de I'aumonier un interlocuteur, un soutien moral
et une « personne ressource » pouvant, la encore, intercéder aupres des per-
sonnels et de 'administration de 'TEHPAD. Mobiliser la référence religieuse,
c’est aussi user d’une « syntaxe d’intelligibilité » (de Certeau, 1982) a méme
d’autoriser le réordonnancement de I’absurde par le truchement d’une mise
en récit de soi et de sa situation.

La mémoire est une ressource pouvant conforter les autres recours — elle
peut étre religieuse, familiale, etc. Que la mémoire soit empruntée ou par-
tagée, I’évocation du passé peut entretenir les sociabilités existantes ou en
soutenir de nouvelles entre des individus qui se reconnaissent une com-
mune appartenance a un monde qui n’existe plus qu’a travers eux, ou entre
des individus curieux d’apprendre d’une autre génération que la leur. Par
ailleurs, les recompositions de 'activité mnésique concomitantes a 'insti-
tutionnalisation ne sont pas sans incidence sur la perception de soi, de sa
vie et de la vie tout court si bien que la « dialectique de la mémoire et de
I'oubli » sous-tend en grande partie 'expérience méme de la vie en EHPAD
(Mallon, 2007, p. 54).

L’ensemble des usages possibles de chacune de ces ressources (a priori
toutes a méme d’endosser des finalités analogues : structurer le temps, pré-
venir I'isolement, entretenir des relations affectives, étoffer ses capacités
a négocier le quotidien avec I’établissement, rendre intelligible sa propre
situation, etc.) renseignent en creux I'ensemble des besoins engendrés par
I'expérience de la vie en EHPAD.

« Glisser » : conséquences psychosomatiques de l'inefficacité
des ressources mobilisées

La mobilisation d’une ressource ne sauvegarde pas définitivement I'indi-
vidu qui y recourt. Parce que « ce qui fait ressource releve du bricolage »
(Faure et Thin, 2019, p. 22), il faut insister sur la fragilité de ces alternatives
d’appoint aux effets les plus déléteres de la vie en maison de retraite.

Les sociabilités établies et entretenues lors des activités collectives avec
d’autres résidents ou avec les personnels s’accommodent mal du déces des
premiers et de la volatilité des postes occupés par les seconds (rotations,
changements de service, transferts inter-établissements, démissions, non
reconduction des contrats de travail, etc.). De la méme maniére, les relations
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avec les proches, notoirement empreintes d’affects et d’angoisses, peuvent
s’envenimer sous le coup de I'incompréhension, de l'orgueil, du scrupule,
des reproches respectifs, etc. Il peut arriver que des enfants — en majorité
des hommes® — ne viennent plus voir leur parent ou bien réduisent drasti-
quement la fréquence de leurs visites. Ici, en fait de ressource, les relations
familiales indisposent, tracassent, blessent en plus de concrétiser davan-
tage le sentiment de solitude et le risque objectif d’isolement (Touahria-
Gaillard, 2018). Le recours au religieux, quant a lui, régule les affects, offre
des clefs d’intellection, des concepts narratifs et engage I'individu vers une
certaine maitrise pratique de sa situation. Mais lorsqu’elle se trouve dénuée
du moindre prolongement social, la nouvelle ferveur individuelle, purement
affective et idéelle, reste suspendue en vain a une preuve de tangibilité avant
de s’évanouir. Enfin, le ventre mou du religieux est aussi celui de la mémoire.
Sans « évocation publique », les « traces du passé » se révélent d’un piétre
secours deés lors qu’il s’agit de composer avec les problématiques du pré-
sent (Lavabre, 2016). Pire, les souvenirs peuvent se déchainer en rumination,
voire engendrer vertiges et souffrances morales.

Si, au fond, les recours aux différentes ressources mobilisables intramuros
ne visent jamais qu’a « exorciser [le] risque radical » de mort sociale que
fait peser la vie en EHPAD, celui de « finir, de ne pouvoir étre-la en aucun
monde possible, la perte de toute présence active au monde, le rétrécissement
jusqu’a I’anéantissement de tout horizon de disponibilité, I'’effondrement de
toute projectualité » (de Martino, 2016, p. 102-103), alors ’ambivalence de
ces ressources a double tranchant constitue ici une variable fondamentale.

Les recours aux ressources sociales disponibles intramuros peuvent tout
aussi bien participer de rebonds distanciés que précipiter, en cas d’échec, les
individus dans un « cercle vicieux de 'engagement (“involvement”) » ou les
réactions émotionnelles les plus violentes embourbent les capacités d’intel-
lection, réduisent leur capacité d’agir sur la situation comme sur eux-mémes
d’'une maniére efficace (Elias, 1993, p. 115), entrainant ainsi les concernés
vers un « naufrage » ou autre « syndrome de glissement » mortifére; ou
peut-étre aussi vers cette démence — dite « sénile » quand bien méme pour
J. Maisondieu « elle n’a rien a voir avec 'avancée en age » (Maisondieu,
2011, p. 290) — qui doit étre comprise en tant qu’elle revét « une utilité pour
le malade » (Maisondieu, 2011, p. 283) :

Peut-étre que, pour des raisons d’ordre social, il s’efforce de mettre en veilleuse
des facultés intellectuelles dont le bon fonctionnement le perturbe. [...] Quand on
a le sentiment d’étre dépassé par les événements et qu’il n’y a rien d’autre a faire
que de les subir, se refuser a réfléchir a ce qui arrive apparait parfois comme un
moyen de les supporter. (MAISONDIEU, 2011, p. 14-21)

5. A propos des « liens de parenté et [du] genre des aidants », cf. PET1AU et RIsT, 2019.
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Cette contribution présente les résultats d’une recherche qui porte sur
la numérisation des activités dans ’enseignement supérieur et les transfor-
mations induites, d’une part sur les pratiques professionnelles des universi-
taires, d’autre part sur leur santé au travail. Les universités n'échappent pas
a la numérisation grandissante engagée depuis les années quatre-vingt-dix
dans les entreprises et les organisations publiques. Elle transforme les acti-
vités professionnelles a I’échelle individuelle et collective et apparait comme
un facteur désormais identifié de risques psycho-sociaux et de souffrance
au travail.

Cette étude constitue une opportunité pour appréhender ce que pour-
rait étre une approche intégrative de la santé dans ce contexte. Il s’agit
notamment d’adopter une approche globale de la santé des individus pas
seulement au prisme des indicateurs symptomatiques de santé physique ou
mentale mais incluant plus largement les ressentis, I'expérience vécue au
travail. Par ailleurs, il s’agit d’intégrer la compréhension de cette expérience
dans des dynamiques a plusieurs échelles : situations et contextes organisa-
tionnels de travail, politiques nationales ou européennes, transformations
affectant le travail a une échelle mondiale (Roquelaure, 2018).

Au sein des universités, la numérisation se traduit par la « dématéria-
lisation » des procédures administratives, des plateformes déployées dans
tous les champs d’activités universitaires, ainsi que par le développement
de lenseignement a distance. Elle accompagne les mutations du systéme
universitaire frangais qui voit une vision libérale et mercantile de I'ensei-
gnement s’imposer depuis le début des années 2000 (Jorda, 2013). Les éta-
blissements universitaires, marqués par un sous-financement structurel
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(Le Monde, 7 mai 2024"), se trouvent pris entre des injonctions paradoxales
comme, par exemple, assurer une mission de service public et d’accueil d’'un
nombre croissant d’étudiants aux profils variés (boursiers, internationaux, en
situation spécifique...) et intégrer des regles de management privé (Mercier,
2012). Dans ce contexte connu, des articles récents témoignent d’'un mal-
étre des universitaires et d’une exposition accrue aux risques psychosociaux
(Jego et Guillo, 2016 ; Université Paris-Nanterre, 2018 ; Gourdon et al., 2021)
exacerbés par la crise sanitaire (Boudokhane-Lima et al., 2021).

Cette étude a été initiée en période post pandémique et s'est a son ori-
gine intéressée au moment de bascule qu’a constitué la crise Covid-19 et les
confinements qui ont amplifié subitement la place prise par les technologies
numériques dans les activités au sein des universités. Une premiére étude
empirique a ainsi été conduite aupreés d’enseignants-chercheurs en sciences
de I'information et de la communication (SIC) exercant dans des universités
francaises, en combinant une enquéte quantitative descriptive réalisée fin
2021 et une étude qualitative compréhensive par entretiens début 2023.

La perspective en SIC met au centre du questionnement les processus
et dispositifs info-communicationnels non seulement du point de vue des
usages mais aussi de 'expérience qui en résulte et du sens qui émerge et se
co-construit dans 'ensemble de nos interactions avec les humains et non
humains qui nous entourent (Akrich, Callon et Latour, 2006) — comme phé-
nomeéne processuel et propensif (Le Moénne, 2015) inséré dans un contexte
dont les dimensions politiques sont & considérer. Nous appréhendons, non
pas les indicateurs objectifs de la santé physique ou mentale, mais les rap-
ports significatifs et subjectifs que les personnes établissent elles-mémes
entre les évolutions de leurs activités professionnelles et leurs perceptions
et représentations de leur santé/bien-étre au travail. Une telle approche
implique un travail d'analyse et de réflexivité a trois niveaux interreliés. Le
niveau micro du vécu et de l'expérience sensible affectée ; le niveau méso des
pratiques de travail et des comportements individuels et collectifs; le niveau
macro envisageant la portée institutionnelle et politique des transformations.

La communauté universitaire des SIC compte 800 enseignants et ensei-
gnants-chercheurs. L’enquéte auto-administrée a permis de recueillir
136 questionnaires exploitables. Les entretiens semi-directifs ont été menés
aupres de 27 collégues (10 hommes et 17 femmes; 21 MCF et 6 PU) exercant
dans les universités de 17 villes sur le territoire francais. La variété des struc-
tures d’exercice des collégues a fait I’objet d’une attention particuliére : ainsi
sont représentés les départements d’universités (14), les IUT (9), les écoles

1. Des universités francaises au bord de 'asphyxie : « Ca craque de partout », Le Monde,
7 mai 2024. www.lemonde.fr/campus/article/2024/05/11/des-universites-francaises-au-bord-de-I-
asphyxie-ca-craque-de-partout_6232553_4401467.html (consulté le 22 septembre 2025).
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(2) et les Inspé (2). L’ancienneté a été prise en compte : moins de 5 ans (2),
entre 5 et 10 ans (6), entre 10 et 15 ans (6) et enfin plus de 15 ans d’ancien-
neté (11). Enfin, leur implication dans des responsabilités variées a permis
de recueillir le témoignage de responsables de diplomes, de formations, de
départements, de laboratoires, d’équipes de recherche, etc.

Les thémes abordés en entretien visaient a expliciter la perception d’une
évolution diachronique de I'ESR, du métier d’EC et l'incidence du numé-
rique dans ce contexte global; a apporter un éclairage sur les facteurs de
transformation des pratiques professionnelles concernant les volets péda-
gogique, administratif et de recherche; a mettre au jour les adaptations,
contournements, résistances, opportunités individuelles comme collectives,
notamment a ’égard du numérique.

Si le stress n’apparait pas comme une conséquence directe ou univoque
de envahissement des activités par les écrans, plus de la moitié des répon-
dants a mis en place des stratégies d’évitement, de contournement, d’adap-
tation ou de déconnexion. Certains collégues expriment une situation de
mal-étre telle que la mise en place de stratégies de contournement est appa-
rue comme une nécessité pour conserver une qualité de vie au travail accep-
table. D’autres y ont trouvé des avantages (travail a distance, limitations du
temps de trajet et de réunion) individuels qui les éloignent parfois de leurs
engagements professionnels.

L’analyse des résultats a mis en lumiére que les transformations dues a
la place prise par le numérique sur les pratiques professionnelles et sur les
expériences en matiere de santé au travail des EC, sont liées aux spécifici-
tés du contexte national de 'enseignement supérieur et de la recherche en
France: la gouvernance politique, les méthodes de management public a
I'ceuvre au sein des universités ainsi que les missions multiples et parfois
contradictoires qui leur sont dévolues et notamment I’accueil d’'un nombre
croissant d’étudiants, I’excellence de la recherche, le pilotage de formation
professionnalisantes, etc. Le dernier baromeétre de I’ESR (2023) constitue
un repeére significatif récent?® qui témoigne du sentiment d’une dégradation
globale des conditions du travail universitaire en France.

Des questionnements et travaux sur les évolutions de I'ESR sont repé-
rables dans d’autres pays avec des préoccupations proches. Certaines
enquétes européennes (Eurofound?), évaluant les facteurs de stress et les
incidences des conditions de travail sur le bien-étre et la santé ont pu établir

2. https://cpesr.fr/barometre-de-lesr/. 2 460 réponses a des questions portant sur les condi-
tions de travail, 'optimisme et la confiance des personnels de ’ESR, sans limite de statut ni de
métier (consulté le 22 septembre 2025).

3. European Foundation for the Improvement of Living and Working Conditions, www.euro-
found.europa.eu/en/surveys/european-working-conditions-surveys-ewcs. (consulté le 22 septembre
2025).
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des constats assez détaillés sur la période immédiatement post-pandémique.
Ainsi, la part du télétravail a-t-elle été intégrée dans I’enquéte Eurofound
2021. Cependant les enjeux d'intensification et d’accroissement des interac-
tions avec ou médiatisées par des dispositifs numériques n’y sont pas fine-
ment abordés. Cet angle mort transparait aussi dans la récente revue systé-
matique de littérature portant sur le stress chez les EC référant en particulier
a des travaux menés en Amérique centrale et du Sud (Palafox Carvajal &
Dominguez Guedea, 2021). Ces éléments ont conduit a projeter un prolon-
gement de la partie qualitative de notre étude a I'international en explorant
la santé et le bien-étre des EC en incluant les incidences de I’accroissement
du travail avec des dispositifs numériques.

Cet élargissement prévoit une collecte de données au Québec pour enta-
mer Iapproche comparative. Ce choix se justifie par trois raisons. 1) Nous
avons une longue tradition de collaboration avec des collégues des uni-
versités québécoises (UQAM, universités de Montréal et de Sherbrooke).
2) Le systéme universitaire québécois constitue un cadre intéressant — a
mi-chemin entre les modéles européen et anglo-saxon. A partir des années
quatre-vingts, les politiques favorisant la gratuité des études supérieures
au Québec ont été remises en cause dans le cadre d’un tournant néolibéral
pronant une lutte contre les déficits publics et développant une gestion des
universités basée sur le nouveau management public (Maroy, 2014). Cette
nouvelle politique associée a une augmentation des frais de scolarité a sus-
cité de vives tensions* dans la société québécoise. 3) La comparaison France/
Queébec est facilitée par I'existence d’une enquéte visant des objectifs simi-
laires, la fédération québécoise des professeures et professeurs d’université
ayant engagé une enquéte quantitative longitudinale en 2020-2022 pour
évaluer « les conséquences de la pandémie sur la santé globale des profes-
seures et professeurs d'universités » (Bergeron-Leclerc et Maltais, 2022). Les
auteurs inscrits en sciences de ’éducation posent que « la santé globale se
décline en quatre dimensions : la santé physique, psychologique, sociale et
spirituelle » (ibid, p. 23).

Nous cherchons a identifier la contribution du numérique sur ces aspects
micro a partir des récits d’expérience intégrés a des échelles méso/macro
susceptibles d’apporter des approfondissements — avec des résultats explo-
ratoires a ce stade — concernant la santé globale des universitaires frangais
et québécois d’un champ disciplinaire relativement homogéne : les EC en
sciences de I"information et de la communication.

La collecte empirique est prévue mi-juin 2024, a ’'occasion des rencontres
scientifiques organisées a l'université de Sherbrooke sous la forme d’un

4. La greve des étudiants au printemps 2012 pour s’opposer a une nouvelle hausse des frais
d’inscription ayant conduit a une crise sociale et un changement de gouvernement.
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entretien collectif (focus group) avec les collegues du département de com-
munication. La recherche sera poursuivie et étendue en 2024-2025 afin de
représenter des pays du Sud global (Afrique/ Asie notamment) d’une part ;
et d’autre part dans quelques pays européens (Belgique, Allemagne, Italie).
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Le(s) tiers dans l’'organisation interactionnelle
des appels d’urgence: « Parler pour un autre »
lors d’un événement pandémique

Bruno BoNu? & Frangois GIRAUD®

a) Université de Montpellier Paul-Valéry, LHUMAIN
b) SAMU 42, Saint-Etienne

Introduction

Les appels d’urgence de la premiére époque pandémique ont nécessité des
adaptations et des transformations organisationnelles conséquentes dans
tous les Service d’aide médicale urgente (SAMU) de France'. Le Centre 15 de
Saint-Etienne, sous la direction du docteur Nicolas Desseigne, a ainsi mis en
place en mars 2020 une « Cellule Covid » pour faire face a 'augmentation
exponentielle d’appels, dont une majorité portait sur des soupcons de conta-
mination au COVID-19. Cette prise de décision a entrainé des modifications
organisationnelles pendant et aprés la pandémie (Desseigne, a paraitre). En
fait, quand il recoit des appels lors de la premiere phase de la pandémie,
l'auxiliaire de régulation médicale (ARM, primo décrocheur) se limite, dans
les cas de suspicion de contagion, a noter le numéro téléphonique et a le
transmettre a la « Cellule Covid ». Un médecin régulateur (MR) rappellera
le requérant?, suivant 'ordre préétabli.

Cette procédure organisationnelle a des effets marquants sur le dérou-
lement de l'interaction. Le traitement de ces inquiétudes donne lieu a des

1. Cet article fait partie des travaux du projet « Le Telecare a I'amorce de la pandémie
Covidig: le cas du SAMU de Saint-Etienne, en mars 2020 » sous la responsabilité scientifique
de Bruno Bonu. II est financé par I'Institut COVID-19 Ad Memoriam Université Paris Cité
(IC19AM).

2. Ce terme utilisé par les praticiens, nous permet de ne pas employer I’appariement de
catégories appelé / appelant, puisque les exemples s’insérent tous dans des séries d’appels. En
principe le MR devrait étre toujours I’appelant, a 'inverse des appels SAMU non Covid.
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trajectoires interactionnelles spécifiques, différentes de celles couram-
ment observées dans le fonctionnement de la régulation. La méthodologie
déployée dans cette recherche tient compte de la relation réflexive entre
les organisations institutionnelle et interactionnelle, sous la forme d’une
influence réciproque:

Les participants mettent continuellement en scéne le contexte, rendant sa perti-
nence disponible dans et a travers leurs contributions a I'interaction.
(HERITAGE et CLAYMAN, 2011, p. 21-22)

Dans ce corpus enregistré le dimanche 15 mars 2020 au SAMU de Saint-
Etienne, mis a disposition par le docteur Giraud, constitué d’une dizaine
d’appels, cinq impliquent des formes de réponse ou d’intervention d’un
tiers. Cette délégation du tiers ne porte pas en général a contestation. Mais
comment se déploie-t-elle? Quelles sont les formes interactionnelles de
la représentativité de ce tiers? La situation de la victime fait 'objet d’une
chaine interprétative qui commence par la manifestation de ses symptomes,
passe par le tiers et est recue au téléphone, dans une série d’échanges, par
le Centre 15. L’enquéte clinique téléphonique du SAMU vise en fait a discri-
miner les cas graves des autres, au niveau des effets possibles du COVID-19.
Les premiers sont traités dans le circuit des interventions habituelles, les
seconds recoivent des conseils. Nous focaliserons notre analyse sur ces
échanges (avec des tiers) en tenant compte de 'organisation mise en place
pour la « Cellule Covid ». Initiés par le médecin, ils ont pour le requérant le
statut d’une réponse a 'appel précédent recu par TARM3.

Méthodologie

La discipline mobilisée dans cette étude, I'analyse de conversation (AC)
peut clarifier les nombreux réles joués par le(s) tiers, dans la chaine inter-
prétative qui aboutira & une réponse adaptée au mieux, par la médecine
d’urgence, a la gravité de la situation du patient potentiel. La méthodologie
est, dans le cas de la recherche présente, doublement « reconstitutive ».

La premiére signification concerne les pratiques de recherche habituelles
de la discipline. En partant des données primaires de l'enregistrement
(Mondada, 2006), le chercheur produit une transcription effectuée selon le
modéle mis en place par Jefferson (2004) des les débuts de la discipline et
constitue le second moment de la reconstruction de I'interaction de départ*
(Bonu, 2002). Les données en AC sont alors constituées de I'appariement

3. Nous n’avons pas pour I'instant acces a ces « premiers »appels.
4. Latranscription utilisée peut étre caractérisée comme une modification orthographique
de la langue utilisée dans I'interaction.
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entre ces deux documents, a la fois potentiellement accessibles a I'infini et
censés sauvegarder le déroulement temporel de I'interaction d’origine.

La seconde acception concerne ce corpus en particulier. A la disponibilité
presque sans limites de tout enregistrement et de sa transcription se rajoute
laccessibilité continue a un événement exceptionnel, limité dans le temps,
les appels d'urgence au SAMU de Saint-Etienne, lors du début de la pandémie
COVID-19.

Le Tiers

Il est avéré que dans I'importante quantité des recherches sur les appels
d’urgence que 'AC a déployé depuis les années soixante (Bloch et Leydon,
2019) ainsi que dans nos recherches précédentes (Bonu et Giraud, 2022;
Giraud et Bonu, 2022), de nombreux échanges impliquent des tiers. Ils pré-
sentent des caractéristiques spécifiques: 'opposition entre I’appelant pro-
fessionnel appartenant au monde des métiers de la santé, et le profane, sou-
vent le membre d’'une méme famille, se croise a la localisation du tiers, soit
au méme endroit que la victime, ou dans un autre lieu, éloigné de cette der-
niere, mais en contact téléphonique. Le tiers peut représenter I'interlocuteur
unique dans tout appel, ou le médecin peut demander de parler directe-
ment a la victime, escamotant ainsi la participation du premier interlocuteur.
De plus, les catégories de participation peuvent changer lors de I'interaction
(voir séquence 2, figure 3 page suivante).

Eléments d’Analyse

Dans la séquence 1, figure 1 page suivante, nous pouvons observer une
intervention du requérant Tiers qui donne les informations pertinentes par
bloc d’informations dans un tour unique®. Tout de suite aprés 'ouverture,
MR initie 'accomplissement de son travail de « veille pandémique » avec
une question ouverte « Général Inquiry » (Heritage et Clayman, 2011, p. 106
$qq): « qu’est-ce qui vous arrive » (L. 4), redonnant la parole au requérant.
Pour le tiers, a ce moment de ’échange les taches interactionnelles sont
multiples. Dans le tour suivant: « (-)euu:: j’ai mon fils qu::: a il a sept ans
et:: » (S1, L 5), la formulation concise (indiquée par la fleche) explicite, par un
principe d’association, les catégories relationnelles de pére-enfant, (Hanks,
1995; Sacks, 1978), le droit et surtout 'obligation d’aide du parent. Ce dernier
caractérise la situation de difficulté ou le petit patient potentiel se trouve

5. Il nous est impossible de déployer une analyse compléte étant donné la limitation de
I'espace alloué aux contributions.
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L P, >oui alld< =
2% MR : >oui< bonsoir docteur(.) xxxxx régulation au centre quinze
3. T : (=) V’bonsoir’V
4. MR : 'est-ce i vous arrive:: Lo g .
s « Général Inquiry »
: = e S%an 3 e 3 R
S T : (-)euu:: j’ai mon fils gqu::: a il a sept ans et::
6. ca fait:: une bonn::e(--)>presque deux semaines<
s qui tousse bien >gras<>je ne sais pas si c’est grave[ou quoi<]
8 MR : (Tdeux semainesT)
9. (-)dd’ accorad
? 8,
I I
[ S1F3 r
o . ]

Fig. 1 — Séquence 1: les informations pertinentes du bloc.

1. 46, 47 : elle avait trés mal, a la la elle avait du mal i respirer.
1.50 : >s,o,s médecins pour qu'il vienne prendre sa sa température<
1.68 : >c'est une urgence<

1.69,70 :e::lle avait trés mal au dos, elle l'avait quand elle respirait en fait. hh

Fig. 2 — Les éléments pertinents tout le long de I'appel.

m, -+ )
8. MR: | >docteur frezet< du centre 15. >qu’est-ce qu’il Tvous*arriveT< G’
9. o] RT:z (=) >alors en fait, je vous”expliquej'ai expliqué< (.)>enfin depu<i:s
10. TquatorzeheuresT, j’ai essayé d'appeler entre s,o,s médecins gquinze
E: de lyon qui mettent en relation directement avec saint-etie[nne]
12. MR: >[Aeh beh]
13. parce que c’est c'est un probléme de département. c'est ¢a, a chaque
14. fois vous fois vous changez< de:: zone en fait, >Vc'est ¢a, ouaisV<
15 RT: (.)>non, non<, ¢a n’a rien a voir.&
l6. i ! MR: [ah dites-moi)

i

Fig. 3 — Séquence 2: production d’un récit.
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(L 6, 7): « ga fait:: une bonn::e(--)>presque deux semaines< qui tousse bien
>gras< » en précisant ainsi la durée de la crise et le symptéme. Le troisieme
composant du tour du parent motive ’appel sous la forme d’une délégation
au médecin pour I’évaluation de la gravité: « >je ne sais pas si c’est grave
[ou quoi<] ».

Ainsi, le tour du tiers produit le premier et unique théme, donne la moti-
vation et enfin place ’enjeu potentiel de ’appel. Mais ces problémes du point
de vue des participants ne sont pas toujours résolus de la méme maniére:
différents outils conversationnels peuvent étre mobilisés.

Notamment, le requérant peut choisir de produire un récit apres la « Géné-
ral Inquiry » (S2, L. 8). Dans 'un des entretiens, la requérante va effectuer
plusieurs tentatives pour produire une narration (début indiqué pas la fleche
en l. 9, S2). Il s’avérera qu’elle parle en tant que sceur de la patiente poten-
tielle, mais qu’elle est aussi elle-méme infirmiere. Dans la suite de l'interac-
tion (non reproduite ici), elle motivera sa demande de consultation pour sa
sceur (et non d’hospitalisation), de maniére tout a fait recevable pour MR
(fig. 2 ci-contre).

Elle sera prise en compte par MR qui s’aligne d’abord sur son récit « [ah
dites-moi] » (S2, L. 16, indiqué par une fleche) (fig. 3).

En fin de compte, le médecin appelera lui-méme la sceur qui se trouve
dans un lieu tiers. Il montrera ainsi qu’il s’est aligné sur la demande (Stivers,
2008), mais il ne se positionnera (Goodwin, 2007) jamais comme récepteur
de la plainte portant sur les difficultés rencontrées par la requérante face aux
organisations sanitaires, commencée en L. 9 (52)°.

Conclusion

De ce fait, 'observation détaillée des échanges enregistrés et transcrits,
doit continuer la mise en évidence de I'ensemble des pratiques d’interpré-
tation, de substitution et de représentation utilisées par le tiers appelant, en
coordination avec les ressources employées par les agents et régulateurs du
SAMU, dans le processus de détermination de I'urgence. Lors de chacune
des étapes de la recherche, la collaboration se déploie dans une véritable
interdisciplinarité, entre des médecins urgentistes et leurs équipes d’une
part et un chercheur en sciences humaines et sociales, de 'autre. Elle met

6. Une analyse détaillée sera disponible dans GIRAUD Francois et BoNU Bruno, « Entre
demande d’aide et expression d’une plainte: une coopération spécifique, dans un appel “Cel-
lule Covid” a Saint-Etienne », dans Bruno BoNu, Mariella CAusA et Lorenzo DEvILLA (dir.),
Analyse du Discours, Analyse de Conversation et Linguistique Interactionnelle: médiation(s),
multimodalité(s) et environnements complexes, soumis aux Carnets du Cediscor, Paris, Presses
Sorbonne Nouvelle.
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en perspective la connaissance professionnelle de I'urgence médicale avec
I’étude de « la niche organisationnelle immédiate » de I'interaction (Schegloff,
1996), ou I'action de veille pandémique se déploie. Ce travail pourra soutenir
les adaptations et transformations pour les crises sanitaires a venir.
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Introduction

Dans les cas d’appels d'urgence téléphonique concernant des manifes-
tations de douleurs thoraciques et entrainant la suspicion d’un syndrome
coronarien aigu (SCA), le régime de preuve « ultime » implique et exige
de manieére prioritaire I’électrocardiogramme’* (ECG). Mais cet examen n’est
pratiquement jamais disponible au moment de I’appel au Centre 15. C’est
donc un cas unique que nous examinons dans le texte présent; il reléve
du corpus mis a disposition par le Service d’aide médicale urgente (SAMU)
de Paris® Pendant I'appel, émanant d’une entreprise, le médecin régula-
teur (MR) recoit par mail 'ECG que Uinfirmiére du travail a effectué sur un
employé. Ce dernier se plaint de fortes douleurs a la poitrine.

En fait, 'impossibilité matérielle de 'envoi d’une équipe du service
mobile d’urgence et de réanimation (SMUR) a chaque appel concernant
Iexpression de la douleur thoracique représente une restriction majeure de
projection logistique, puisque le MR doit avoir une gestion avisée de la res-
source organisationnelle des moyens d’aide. Il doit en méme temps prendre

1. Ou encore, de facon plus complémentaire, la prise de sang, pour éliminer un éventuel
processus atypique.

2. Lesdonnées ont été fournies par le professeur Lionel Lamehaut et le docteur Alice Huttin,
du SAMU de Paris dans le cadre du projet: « Interaction et médecine: les catégories dans la
sous-détection des infarctus »(Im-CASDI) financé par le RnMSH 2020 (Réseau national des
Maisons de sciences de ’homme); voir BoNU (a paraitre).
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en compte les contraintes temporelles, d’'une part pour parer une éven-
tuelle dégradation aigué de la victime, d’autre part pour prévoir le délai de
la réalisation a la désobstruction coronarienne hospitaliére, si nécessaire.

Dans une perspective englobante qui tend a apprendre aussi bien de
I'observation de la régularité des collections que d’un « cas déviant » en
analyse de conversation (« AC », Schegloff, 1967), notre analyse portera
donc sur un appel ou ’ECG est rendu disponible pendant I’échange avec le
MR. Cette disponibilité facilite la prise de décision du régulateur sur ’envoi
des secours, mais n’empéche pas pour autant la continuation de 'appel. Cet
article examine alors 'interaction lors de la perturbation conversationnelle
produite par l'objectivation du danger de vie pour le patient. Nous mettons
ainsi en évidence les pratiques d’action déployées par les participants a
I'interaction pour gérer au mieux le temps d’attente des secours, compte
tenu de I’état cardiaque du patient attesté dans I’échange.

Méthodologie

L’enquéte clinique téléphonique des praticiens se déploie dans I'interac-
tion tout comme la douleur des victimes se manifeste au cours de I’échange.
L’interaction est le terrain ou se mettent en ceuvre les attentes, les connais-
sances, ainsi que les pratiques professionnelles et profanes, toutes sociale-
ment acquises. Les appels d’urgence se constituent au fil des actions pro-
duites dans le tour de parole entendu comme l'intervention continue d’un
seul locuteurs.

C’est le terrain de recherche de ’AC: la parole en interaction (« Talk-in-
Interaction ») entre deux (ou plusieurs) individus est considérée la forme de
base de toute vie sociale. Les éléments qui constituent la « niche organisa-
tionnelle immédiate » (Schegloff, 1996, p. 2) sont d’une part 'organisation
du tour de parole entendu comme l'intervention continue d’un seul locu-
teur, et d’autre part les principes, simples mais puissants (Sacks et al., 1978),
permettant l'alternance des locuteurs (sélection, auto-sélection et conti-
nuation). Les tours sont aussi configurés les uns avec les autres au sein de
séquences ou se déploient des relations fortes et locales (la paire adjacente,
principe cognitif de base qui explique la relation forte entre deux actions,
par exemple: demande d’aide et envoi des secours). En fait, le locuteur en
action configure des pratiques, en coordination avec son (ou ses) interlocu-
teur(s). Il choisit les éléments du lexique, élabore la « syntaxe pour le tour »,

3. Ce déroulement est rendu par 'enregistrement et la transcription. Les conventions
de transcription utilisées ici sont disponibles sur https://upvdrive.univ-montp3.fr/s/HAAgS-
dKQgYHGg)w (consulté le 20 juin 2025).
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conjointement avec la production vocalique (Selting, 2001) et sélectionne
ainsi les éléments constitutifs du tour selon le développement temporel et
l'agencement des séquences dans l'interaction. Mais ce travail conjoint dis-
parait par la suite. Ainsi dans les comptes rendus des professionnels, dans
les entretiens de recherche comme dans les échanges entre les auxiliaires de
régulation médicale (ARM) et le MR, les contributions du professionnel sont
souvent escamotées. Les propos du requérant sont retenus en priorité. Notre
intérét d’analystes est alors de prendre en compte les pratiques utilisées pour
construire les actions par 'ensemble des participants et non seulement les
conséquences des actions, comme le font les participants (Robinson, 2007,
p- 68).

Cette étude de Pexpression coordonnée de la douleur thoracique et de
son traitement par le SAMU s’appuie sur le développement de plusieurs
domaines de recherche en AC, non seulement en référence aux recherches
sur les appels d’urgence (Bloch et Leydon, 2019), mais aussi a celles sur
certaines formes spécifiques de 'interaction médecin-patient (notamment
sur les consultations de crise, « Acute care » en premier entretien, Heritage
et Clayman, 2010, p. 104 sqq). Quels sont les mécanismes interactionnels a
I'ceuvre? Répondre a cette question implique alors une analyse détaillée,
esquissée plus bas, de I’ensemble des relations entretenues par les attentes,
les pratiques et les connaissances professionnelles et profanes manifestées
dans le travail interactionnel coordonné des participants.

Eléments analytiques*

Apres avoir interrogé la victime, le médecin reprend I’échange avec
Pinfirmiére du travail qui a envoyé 'ECG par courrier électronique au
SAMU. Ainsi a la reprise de 'appel, U'infirmiére (TIN) questionne (1. 123)
directement son interlocuteur sur la réception de cet examen (fig. 1, page
suivante).

Le MR non seulement I’a recu, mais il émet un diagnostic défavorable
pour le patient qu’il manifeste avec une évaluation négative (l. 124-5):
« ouais et ’électro est trés trés (.) franchement (.) |pathologique] [hhh] & ».
Par ailleurs, cette prémisse donne la base de la connaissance pour I'évidence,
I'ECG (Pomerantz, 1984, p. 624): « Le locuteur peut signaler les sources ou
les fondements des affirmations pour étayer la position selon laquelle les
affirmations sont valables (c’est comme ¢a que je sais) ».

4. 1l nous est impossible de déployer une analyse compléte étant donné la limitation de
I'espace alloué aux contributions.
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120. MR: allo
121. TIN: >oui<
122 MR: ouais [bonjour]
123 TIN: > <t _—
[T>vous avez regu<l] Prémisse du

124 MR i t 1’élect t 't t: {s) £ h . () niﬂgn& tic

= 3 ouais e rélectro es rés tres (. ranchemen . o

= e L LEvaluatlon
125% lpathologiquel [hhh]& J
126. TIN: [ouais]
127. MR: & eh:m bah >ce monsieur est en train de faire un
128 infarctus< (.) donc >on vous envoie immédiatement une équipe<=
e —
Diagnostic sous la forme d'une formulation

A2 S1 Décision

Fig. 1 — Séquence 1: diagnostic et envoi de l'aide.

Cette évaluation est produite avec des éléments vocaux qui travaillent
pour une mise en évidence de I’élément saillant. Ce dernier est accompa-
gné d’une intonation décidément descendante (1. 125). Elle est recue par une
affirmation de la part de TIN, en superposition de la fin de 'unité évaluative.

Le diagnostic est si négatif que les secours sont envoyés de maniére
franche: « donc >on vous envoie immédiatement une équipe<= » (l. 128).
En fait, la partie qui précede I'annonce de la décision: « & eh:m bah >ce
monsieur est en train de faire un infarctus< (.) » (L. 127-8) produit ce que
Garfinkel et Sacks (1986) appellent une formulation. Elle représente « une
propriété de la conversation pour les participants. Nous dirons qu’effec-
tuer une formulation est une pratique des participants consistant & “dire en
tant de mots ce que nous sommes en train de faire” ». Plus spécifiquement,
Heritage et Watson (1979) montrent que les formulations sont utilisées par
les agents institutionnels comme moyen pour transformer les « accounts »
(descriptions, observations ou comptes rendus) des « profanes » (usagers,
clients, etc.) en accord avec les pertinences institutionnelles, comme arri-
ver au diagnostic, focaliser sur des aspects pertinents de la thérapie, faci-
liter Paccord dans des réunions, etc. Les formulations représentent pour
ces auteurs des moyens rhétoriques puissants, des facons de résumer la
conversation et des perspectives pour I’action coordonnée a venir.

De maniére trés explicite, le médecin évoque ainsi I'une des principales
raisons d’envoi de moyens de réanimation dans les cas de douleurs thora-
ciques, I'infarctus. La décision de dispenser de I’aide répond ainsi a la pre-
miére annonce de la douleur thoracique adressée a 'ARM, « & il se plaint
d’avoir une douleur a la |poitrine| (-) depuis hier (-) [>soir< (.)] & », qui
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143. " yyy >on est en communication tous les deux-li< Tc’est gal=
144. TIN: —>tout~a fait<
145. MR: il m’entends pas le Vmonsieurd [non]
146. = TIN: [>non<]
147. MR: >d’accord< (.) >bon< 1a >il fait un infarctus< en phase
148. Yaigued il est quéme:: (.) il est quéme (.) trés Conséquences
graves +
149. 4 risque (.) de troubles du Vrythmel (.)>d’accord<
150. TIN: oui,
151, > R >voila< (=) eh:m >je peux vous parler normalement 1a< vahi
152. TIN: >oui oui oui< sans [probléme]
153. MR: [voila] il faut le lrassurerl (-) le garder
154. assis dd’accordl(.) >les secours vont étre 1la< lrapidementl=
155. TIN: =d’accord Conséquences
156. MR: emh 1’évolution la plus défavorable c’est qu’il fasse ce qu’on graves ++
157. appelle une mort subite (.)¥d’accordd &
158. TIN: [d” accoxd]
A2 S2

Fig. 2 — Séquence 2: les conséquences du diagnostic.

accomplit des multiples fonctions interactionnelles: a la fois theme (unique
des deux appels), motif, enjeu, mais aussi requéte implicite de 'infirmiére en
tout début d’appel (appel 1, I. 49-50, non reproduit dans cet article).

La focalisation thématique de MR dans la séquence suivante (S2) porte sur
plusieurs points saillants concernant la victime: cette derniére doit étre a la
fois apaisée (Heritage, 2011) et laissée au repos (1. 153-4). Pour ce faire, il ne
doit pas entendre les énoncés du médecin qui expriment les conséquences
(S2) des dimensions potentiellement catastrophiques du diagnostic exposé
dans la séquence précédente, a 'intention de I'infirmiére.

MR consacre trois séquences (1. 143-4, 145-6 et 151-2, fleches) au contrdle de
I’échange avec I'infirmiére comme exclusif. En fait, la victime ne doit pas accé-
der aux informations échangées entre les professionnels de santé. En termes
goffmaniens, le patient n’est pas un auditeur ratifié des propos produits par le
médecin: il n’a pas le droit d’entendre les paroles prononcées (Goffman, 1987).
Cela se justifie par la communication des issues possibles de I’état du patient.
Ces conséquences (encadrées) sont organisées de maniére a les présenter
dans une perspective aggravante (« infarctus en phase aigiie... troubles du
rythme », L. 147-9) dont la plus défavorable est évoquée en . 156-7: « une mort
subite ». Cette option justifie rétrospectivement les consignes de comporte-
ment données a I'infirmiére en séquence 2 (L. 153-4), avec le rappel de l'arrivée
prochaine des secours, comme « optimistic projection » (Jefferson, 1988).
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La disponibilité de 'ECG, concluant a la pathologie, ne dispense pas MR
de continuer I’échange avec I'infirmiére pour assurer le maintien de la vic-
time au repos dans I'attente des secours. Pour exister et étre efficace, la tech-
nologie médicale a donc besoin d’étre déployée et soutenue par un travail
interactionnel entre les acteurs de la chaine des activités de secours.
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Learning-based exergaming to improve physical
literacy, psychosocial skills and academic learning

Un exergaming basé sur les apprentissages pour améliorer
la littératie physique, les compétences psychosociales
et les apprentissages scolaires
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Eugénie VAILLANT-COINDARD & Elodie CHARBONNIER
Université de Nimes, Apsy-V

Physical activity has been shown to benefit children’s physical, mental
and social health, as well as their academic performance (De Greeff ef al.,
2018; Neil-Sztramko et al., 2021; Rasberry et al., 2011). Yet, in France, nearly
six children out of ten are physically inactive (Verdot et al., 2020). Hence,
the French national health strategy has set the implementation of a com-
prehensive prevention and health promotion policy as a major objective.
To this end, since September 2022, elementary schools have been required
to provide 30 minutes of daily physical activity to promote physical activ-
ity and encourage the development of children’s motor skills and physical
abilities. Although distinguished from the teaching of physical education,
30 minutes of daily physical activity can take a variety of forms, adapted
to the context of each school. They can be split up and combined over the
various school and extra-curricular periods.

Given the significant amount of time children spend in school through-
out their childhood, schools represent an ideal setting to achieve maximum
impact for improving physical activity levels (Messing et al., 2019; WHO,
2021). Furthermore, several studies suggested that combining physical activ-
ity with academic activities can improve children’s health and cognitive
functioning, which could subsequently lead to children’s academic perfor-
mance improvement (Mavilidi et al., 2015; Donnelly et al., 2016; Donnelly
et al., 2017).
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One contributing factor to children’s low levels of physical activity, as
well as high levels of sedentary behaviors, is the amount of time spent in
front of screens. Indeed, 71.7% of French boys and 58.5 % of French girls aged
6-10 spend more than 2 hours a day in front of screens (Verdot et al., 2020).
Between 8 and 12 years old, 1.5 hours of this daily screen time is attributable
to video games (Alanko, 2023). Over the last decades, video games have
emerged as one of the most popular forms of global entertainment. As chil-
dren are drawn to video games, leveraging gamification to promote physical
activity has several advantages. Exergames or active video games, which
necessitate physical movement to play and align with children’s interest in
dynamic and stimulating gameplay, offer a valuable alternative for staying
active while enjoying video games. In scientific literature, exergames could
be defined as “a video game that promotes (either via using or requiring)
players’ physical movements (exertion) that is generally more than seden-
tary and includes strength, balance, and flexibility activities” (Oh et Yang,
2010). Exergaming also seems to have beneficial effects on school learning
(Gao et al., 2013; Goncalvez et al., 2024) and has been found to promote cog-
nitive functions, motor skills, enjoyment, and motivation to play in school-
age children in comparison to sedentary gaming (Best, 2013). Furthermore,
when played in groups and in a collaborative setting, active video games
are a social experience that can enhance group cohesion and improve rela-
tions between students (Marker et Staiano, 2015). This conceptualization of
exergames involves a health dimension. This health exergaming approach
could also be combined with the promotion of physical literacy, which cor-
responds to “the motivation, confidence, physical competence, knowledge
and understanding to value and take responsibility for engagement in phys-
ical activities for life”.” Exergaming could therefore be an ideal solution for
promoting, at the same time, physical activity, physical literacy (Goncalvez
et al., 2024; Merino-Campos et Del Castillo Fernandez, 2016; Moller et al.,
2023; Lwin et Malik, 2014), and learning (Goncalvez et al., 2024; Riith et
Kaspar, 2020).

This study examines the effects of a 3-weeks exergaming program on
physical literacy, academic learning, and psychosocial skills (motivation,
self-efficacy, and concentration). It also aims to explore the effects perceived
by teachers. For this purpose, our team conducted an interventional study
using the Play Li® exergame platform, with a pre-post design, including
79 children aged 8.9 years (SD=1.2) from grade 2 (7 years old) to grade 5 (11
years old). The Play LU® exergame platform (LU Interactive Playground®,
Québec, Canada) has the potential to overcome the limitations of a physical

1. Whitehead Margaret, International Physical Literacy Association, www.physical-literacy.
org.uk/ (accesses on July 19, 2023).
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room. With Play LU®, the participants are immersed in the games displayed
on a giant projection wall (6 x 3 meters). Play Li® requires the players to
throw balls against the wall to reach a target or to activate an object while
providing an interactive game area for educational activities linked to spe-
cific learning themes (for example calculations, puzzles). For this study, a
work area with a daily changing activity circuit has been implemented
behind the LU Mobile® (without the interactive wall) to promote different
motor skills (e.g., jumping, throwing, balancing) to keep them active during
the 30-minute session.

Before (To)and after (T1) the program, students completed a self-evaluation
booklet to assess their level of physical literacy, academic performance, and
psychosocial skills. Physical literacy was assessed using the Physical Liter-
acy Assessment for Youth Self (PLAY Self), designed for children 7 years and
older to explore children’s perceptions of their physical literacy.* Academic
performance was measured through exercises in mathematics, retrieved
from the national program by grade, and following teacher and school year
progression. Psychosocial skills such as motivation, self-efficacy and con-
centration were measured on a 10 cm-long visual analog scale via specific
questions elaborated for this study. Finally, at the end of the intervention,
semi-structured interviews were conducted with the teachers of each class.

After the program (T1) we observed an increased score in physical liter-
acy (+3.8%, P=.002) and motivation in mathematics (+9.86 %, P=.005). Inter-
views showed that teachers perceived an increase in children’s motivation
for the subjects targeted by the intervention (e.g., mathematics), a higher
level of motivation for physical activity, and an improvement in relations
between children. The study results indicate a positive impact of learn-
ing-based exergaming on physical literacy and motivation in mathematics
among school-age children. For teachers, exergaming is effective in 1. facili-
tating the implementation of 30 minutes of daily physical activity in schools,
and 2. promoting student motivation and a good interpersonal climate.

These results, therefore, encourage the wider application of this type of tech-
nology in schools. Indeed, learning-based exergames can be powerful allies in
the implementation of daily physical activity policies at school, but also in the
fundamental parameters of child development, such as psychosocial skills and
academic learning.

2. Canadian Sport for Life, «<PLAY Self”, Physical Literacy Assessment for Youth, play.phy-
sicalliteracy.ca/playtools/playself/ (accesses on July 18, 2023).
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Introduction

Selon 'OMS, le systéme de santé est défini comme « la totalité des orga-
nisations, institutions et ressources consacrées a la production d’actions
visant principalement a améliorer, maintenir ou restaurer la santé » (OMS,
2005). Le dispositif de prise en charge de la maladie est le systéme de soins.
1l est constitué de I'offre de soins, de la demande de soins et du financement
des soins. Il est nécessaire d’évaluer les résultats obtenus par tout systéme
de santé en ce qui concerne la qualité et d’équité en regard de trois objectifs:

— assurer la protection, I’aide, la prévention, le traitement et la réadap-

tation de la santé de la population;

— la capacité de réagir rapidement a la performance et a I'efficacité du

systéme, en particulier le réseau de soins de santé (c’est un role confié
aux institutions de régulation);

— la contribution financiére équitable en fonction de la capacité finan-
ciére des individus (solidarité).

Selon les articles 4, 5 et 6 de la loi n° 18-11 du 2 juillet 2018 relative a la
santé’ en Algérie, il est établi que la politique nationale de santé repose
principalement sur 'intersectorialité, en impliquant la contribution, I'orga-
nisation et 'orientation des différents acteurs intervenant dans le domaine
de la santé. Le systeme national de santé, qui s’appuie sur un secteur public
solide, a pour objectif de répondre aux besoins de la population en matiére

1. Loi n°18-11 du 2 juillet 2018 relative a la santé, « Dispositions générales », articles 4, 5
et 6, JORA, n° 46, 2018, p. 4.
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Fig. 1 — Présentation de la structure de financement du systéme de santé en Algérie.
Source: réalisé par nos soins.

de santé de maniere globale, cohérente et continue. Les principes d’univer-
salité, d’égalité d’acces aux soins, de solidarité, d’équité et de continuité du
service public et des prestations de santé sont a la base de son organisation
et son fonctionnement.

Le systéme de santé et d’assurance maladie mixte (Kaid-Tlilane, 2003)
qui caractérise le systeme de santé en Algérie présente une particularité
spéciale, car il repose sur une contribution de I'Etat, de la sécurité sociale
et des ménages. Ainsi, un systéme de financement mixte tire ses ressources
de la fiscalité nationale (impét), des cotisations sociales obligatoires et de la
contribution des ménages. Ces systémes sont caractérisés par la coexistence
du service national de santé avec un important secteur de prestataires privés
qui peut étre complémentaire et supplémentaire au secteur public (figure 1).

Les modes d’organisation, de gestion et de fonctionnement des struc-
tures et des établissements de santé présentent des lacunes. Il s’agit aussi
de 'absence de plan d’organisation sanitaire, de la surcharge des établisse-
ments de santé, initialement destinés aux soins spécialisés, de ’absence de
hiérarchisation des soins, de la gréve de la prise en charge des malades et
de la qualité des soins. De plus, des contraintes financiéres reposent sur le
fait que le secteur de ’assurance ne peut pas étre un moteur pour financer
les usages de nouveaux dispositifs sanitaires; et ’assurance maladie n’en-
courage pas encore le remboursement de l'utilisation ou de I’achat de tels
objets a grande échelle (Fourneyron et al., 2018).
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Avec lavénement de I’ére du numérique qui bouleverse profondément
les systémes productifs, économiques et sociaux, etc., les systémes de santé,
a travers le monde entier, ont adopté cette nouvelle démarche inclusive qui
ambitionne d’améliorer leurs fonctionnements et leur efficacité.

L’Algérie n’est pas restée en marge de cette dynamique, les autorités algé-
riennes de santé ont vite compris les enjeux de cette mutation. Par consé-
quent, un plan ambitieux de numérisation et de digitalisation du secteur a
été lancé. Ainsi, il y a eu la création d’un ministére de la Numérisation et
des statistiques, d’'une agence nationale de numérisation du secteur de la
santé (ANNS), et I'investissement dans des poles d’excellence de formation
universitaire dans la numérisation.

Objectifs ciblés au lancement du processus de numérisation
du systeme de santé

Le ministére de la Santé, de la population et de la réforme hospitaliére* a
fixé les objectifs suivants:

— améliorer 'environnement des structures et établissements de santé
par le développement de la communication relative au fonctionne-
ment hospitalier, a 'information et la sécurité a travers le site web de
I’établissement;

— faciliter au malade, 'accés aux différents services de santé. Cela peut
étre réalisé par la numérisation et 'actualisation de la monographie
des établissements de santé, suivi par la généralisation de 'application
numérique pour la prise de rendez-vous;

— organiser le circuit de prise en charge du malade par 'informatisation
du parcours de soins dans ’ensemble des établissements, suivi par la
généralisation du dossier médical électronique (DEM) au niveau de
tous les EPS. De méme, les résumés clinique et standard et de la fiche
navette seront concernés avec une formalisation des réseaux de prise
en charge des malades entre les établissements de santé du pays;

— mettre en ceuvre la contractualisation (Chougrani, 1998; Chougrani
et Kaddar, 2010) dans les établissements publics de santé;

— valider la tarification des activités de soins et son application informa-
tique avec son introduction dans le dossier électronique du patient ;

— améliorer le systéme d’information sanitaire;

2. Décret exécutif n° 11-380 du 21 novembre 2011 portant organisation de ’administration
centrale du ministere de la Santé, de la population et de la réforme hospitaliere (MSPRH), 2001.
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améliorer le systeme de gestion financiére et le systéme de gestion
des stocks des produits pharmaceutiques;

améliorer et perfectionner les compétences du personnel de santé en
matiére I'utilisation des outils numériques et informatiques;

ameéliorer I'accessibilité aux soins d’urgence et réduire le délai a la
prise en charge en soins d’urgence par la création d’une plateforme
numérique;

mettre en place un circuit du patient au niveau de 'ensemble des
structures d’urgence par la création d’une application numérisant
Pordre de passage des patients aux urgences selon leur code couleur;

lancer I'activité de télémédecine par la création d’une plateforme
dédiée.

2 Les défis majeurs au lancement du processus de numérisation
du systéme de la santé

Le processus est encore a ses débuts, beaucoup de défis restent a relever
avant I’achévement de ce projet:

1) Les actions en matiére de santé numérique doivent reposer sur une
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3)

4)

5)

stratégie qui intégre les ressources financiéres, institutionnelles,
humaines et technologiques, et qui sert de base a la création d’'un
plan d’action global et chiffré qui favorise la coordination entre les
différentes parties impliquées (OMS, 2021).

Favoriser la coopération internationale et encourager le transfert de
connaissances et de technologies dans le domaine de la santé numé-
rique (OMS, 2021).

Renforcer la gouvernance de la santé numérique afin de consolider
les compétences et les capacités requises pour favoriser, innover et
développer les technologies numériques dans le domaine de la santé
(OMS, 2021).

Renforcer la sécurité des données, nécessitant la mise en place de
mesures de sécurité robustes.

Promouvoir I'interopérabilité des systemes: le systéme de santé est
composé d’un ensemble de sous-systémes qui devraient étre inter-
connectés. Le systéme de soins, le systeme de sécurité sociale et le
systéme de soins privé devraient fonctionner en pleine concordance.
Pour une efficacité optimale, le flux d’information doit circuler d’une
facon fluide entre ces sous-systémes. Plus concrétement, le principe
de linteropérabilité entre les différents systémes d’information de
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santé est essentiel pour permettre le partage efficace des données
entre les différents intervenants dans les systemes de santé. Cela
peut étre un défi en raison de la diversité des acteurs impliqués et
leurs divergences stratégiques. Sur le plan réglementaire, I'interopé-
rabilité est abordée et garantie?; il reste a instaurer les mécanismes
nécessaires pour la concrétiser.

6) Promouvoir I'accessibilité et I'inclusion: le recours a l'utilisation du
numérique en santé ne doit pas étre I’apanage des pouvoirs publics
uniquement. Pour réussir ce défi, le patient doit étre impliqué direc-
tement dans ce projet. L’utilisation des nouvelles technologies pour
faciliter la prise de rendez-vous a distance, etc., peut améliorer consi-
dérablement ’accessibilité du processus. Il est donc important de
garantir que la numérisation de la santé soit accessible a tous les
citoyens, y compris ceux vivant dans des régions éloignées ou mar-
ginalisées. Conjointement, certains dispositifs numériques de santé
contribuent également a impliquer les patients dans le processus de
soin. Aussi, le concept d’empowerment du patient prend tout son
sens avec l'arrivée des technologies numériques (Cases, 2017).

7) Réglementation et stratégie globale: le processus de la numérisation
doit étre précédé par deux vecteurs importants.

Le premier concerne le volet politique et stratégique de la numérisation.
Sur ce plan, il est impératif de concevoir un document de stratégie nationale
concernant la numérisation du secteur de la santé. Ce document aura la
mission de délimiter, d’orienter et d’harmoniser toutes les actions et acti-
vités prévues dans ce cadre. Prévoir les axes, les stratégies, les objectifs et
les méthodes de mise en ceuvre de ce processus font partie intégrante de la
stratégie nationale. Ce document doit étre validé de maniére consensuelle
par tous les acteurs impliqués directement ou indirectement dans sa mise
en ceuvre.

Le second volet concerne les soubassements juridiques et réglementaires
de la numérisation. Toutes les actions prévues doivent avoir une justifica-
tion dans les textes de loi. Certes, quelques éléments y figurent déja, mais
une actualisation de la loi et des textes d’application est nécessaire. Il faut
donc mettre en place des réglementations claires et adaptées pour encadrer
I'utilisation des technologies de santé numérique et assurer leur efficacité et
leur sécurité. Cela peut inclure des questions telles que la certification des
logiciels, la responsabilité juridique et I’éthique de I'utilisation des données
médicales. En plus, il faut faire face au déficit de régulation du secteur privé
sur la question de la tarification (Zehnati, 2021).

3. Loi n®18-11 du 2 juillet 2018 relative a la santé, « Systéme national d’information sani-
taire », article 320, JORA, n° 46, 2018, p. 29.
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Conclusion

En surmontant les défis, ’'Algérie peut tirer parti des avantages de la
numérisation de la santé, tels que 'amélioration de l'acces aux soins de
santé, 'efficacité des services médicaux et la réduction des coflits. Le bascu-
lement vers la numérisation doit impérativement passer par un processus
de formation a la protection des données et a la maitrise du dossier médical
informatisé, intégrant des données d’origines diverses ou de nature hétéro-
gene. L’Algérie peut moderniser son infrastructure et avoir un personnel
de santé qualifié et offrir des services de santé numérique plus accessibles,
efficaces et sécurisés a la population, mais cela doit impérativement étre
précédé par 'amélioration du systéme de santé de base actuel.
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La lignée technique des agents thérapeutiques
artificiels : observations préliminaires
sur les chatbots dits de « pattern recognition »

Nicolds DUQUE-BUITRAGO
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Le développement des agents thérapeutiques artificiels (ATA chatbots)
dans le domaine de I'e-santé est justifié par des problématiques de santé
publique telles que le manque de professionnels de santé, I’élargissement
des problémes de santé mentale et la nécessité de réponses rapides et omni-
présentes (Abd-Alrazaq, 2019; Falala-Séchet et al,, 2020; Légo, 2023). Ces
chatbots proposent également quelques traits d’humanité dans la conversa-
tion thérapeutique artificielle, considérés par les experts comme avantageux
par rapport au contact humain-humain. Des justifications morales en faveur
des chatbots incluent, historiquement, ’anonymat dans la communication,
I’absence du regard humain, et la création d’un espace de confiance entre
une personne confrontée a un certain « probléme » et un agent conversa-
tionnel qui « sait écouter » sans juger (Weizenbaum, 1977; Ayers et al., 2023;
Vannacci et al., 2023).

Les traits d’humanité et de sympathie sont représentés par un « person-
nage conversationnel » qui, depuis les années soixante (Weizenbaum, 1965,
1966, 1967), a été construit dans le contexte d’'une communication dyadique
(Quarton et al., 1967) au moyen des psychothérapeutes tels que le « Docteur »
d’Eliza, Alice et Yenny, ou plus récemment, a travers des avatars tels que le
pingouin de Wysa ou le robot de Woebot. Ces personnages conversationnels
font partie d’'une famille technologique (Simondon, 2001) que nous nomme-
rons « agents thérapeutiques artificiels » et qui ont une histoire intéressante
d’individuation technologique (voir tableau 1, page 146). Selon Simondon,
c’est en étudiant les familles technologiques qu’on comprend mieux I’évolu-
tion des éléments techniques qui les composent. En ce qui concerne plus par-
ticulierement cette famille d’agents, ceux-ci se caractérisent par la simulation
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d’'une « communication dyadique » en temps réel (Quarton et al., 1967)
s’inspirant d’autres conversations du méme genre (par exemple, le colloque
entre un psychothérapeute et un patient), a travers des programmes de trai-
tement du langage naturel, de pattern recognition ou de pattern matching
(Harvey, 1997; Adamopoulou et Moussiades, 2020).

Le contexte de l'interaction psychothérapeute-patient, incarné par un
personnage conversationnel, répond au défi central des technologies de
pattern recognition et de pattern matching. L’objectif est de permettre le
déroulement fluide des échanges pendant une interaction conversationnelle
dyadique tout en respectant la condition a la fois d’incertitude contextuelle

— context-free — et de sensibilité au contexte — context-sensitivity — (Sacks

et al., 1978). Cette condition dépend de deux facteurs. Tout d’abord, elle
repose sur une pratique spécifique, en l'occurrence, un type particulier
d’échange (communication dyadique). Ensuite, elle suppose quelques com-
pétences et engagements implicites de la part de 'acteur humain (la per-
sonne qui écrit a la machine) qui lui permettent d’éviter que les limitations
inhérentes au contexte et aux motifs préétablis n’engendrent pas des phé-
nomeénes de désalignement interactionnel. Cela représente le défi principal
des technologies de pattern recognition par rapport aux technologies d’TA
générative. Le contexte thérapeutique, qui part généralement d’un « pro-
bleme », permet de pré-catégoriser les interactions, comme ’a souligné
Weizenbaum en sélectionnant une thérapie spécifique, en 'occurrence, la
thérapie rogérienne (Weizenbaum, 1966, 1967).

Ce travail esquisse cette famille technologique a travers I’analyse des élé-
ments présents dans ces dispositifs et mettre en évidence leurs stratégies
conversationnelles de construction. Il est a envisager dans la suite de nos
travaux de comparer la notion de conversation ordinaire (conversations
humain-humain), a partir des travaux de Harvey Sacks, Emanuel Schegloff
et Gail Jefferson (Sacks et al., 1978 ; Sacks, 1992 ; Hulstijn et Vreeswijk, 2003),
avec les modalités d’une conversation humain-machine dans la tradition de
I'TA symbolique a partir des travaux de Joseph Weizenbaum (Weizenbaum,
1963, 1965, 1966, 1967 ; Harvey, 1997; Adamopoulou et Moussiades ; Eisenmann
et al., 2023 ; Shrager, 2024).

Afin de caractériser les éléments et les stratégies conversationnelles de
cette famille technologique, on propose une lignée d’évolution technique.
Cette notion, présentée par Gilbert Simondon dans Du mode d’existence des
objets techniques (2001), a été opérationnalisée par Bontems (2008). Elle per-
met de mieux observer I'apparition progressive des éléments techniques a
travers le temps, ainsi que les objectifs attendus de ces technologies. Par
exemple, on peut observer comment a partir d’un objectif purement évalua-
tif présent dans la machine d’autotest de Pressey (1920), on passe a I'incar-
nation technologique d’une théorie de 'apprentissage auto-évaluative chez
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Skinner (1958) et aprés a I’étude du contexte dans I'interaction conversa-
tionnelle homme-machine avec le programme Eliza de Weizenbaum (1967)".

Le tableau page suivante montre de facon trés résumée la lignée de
machines qui peuvent étre comparées avec celle de Weizenbaum, ainsi que
leurs éléments principaux. On peut constater que les éléments énumérés en
bas font partie aujourd’hui des modéles de construction des interactions dya-
diques. IIs ont servi a concevoir un stock de stratégies conversationnelles
dans le cadre de chatbot de pattern recognition.

Pour conclure, trois éléments sont remarquables dans cette lignée. Pre-
mierement, on y trouve la communication dyadique toujours utilisée comme
base conversationnelle des activités langagiéres privilégiées par cette famille
technologique (la relation enseignant-apprenant, docteur-patient, etc.). En
second lieu, le stock de stratégies de déroulement conversationnel a été
stable dans le temps (design par unités d’information?, séquences linéaires

— autotest, évaluations — pour les interactions fermées et séquences non
linéaires — réflexions, souvenirs, histoires personnelles, etc. — pour les
sujets plus ouverts, ainsi que des éléments de renforcement positif). Fina-
lement, la solution de Weizenbaum de limiter I’heuristique du contexte en
créant un personnage conversationnel fonctionne, bien qu’il n’ait jamais
voulu créer un chatbot, mais juste un programme pour étudier les éléments
de l'interaction humain-machine dans un contexte ambigu.

Aujourd’hui, des chatbots comme Wyza commencent a combiner les élé-
ments classiques développés avec les anciens agents conversationnels de
pattern recognition avec les technologies d’IA générative. La coexistence
des deux technologies dépendra de la maniére dont on résout les défis de
controle épistémique et de notre décision de continuer a utiliser ces agents
comme les héritiers des « machines d’apprentissage ».

1. Le script « Docteur » d’Eliza (le seul qu'on connaisse jusqu’a aujourd’hui) n’est pas
directement lié a la machine de Skinner, mais au projet de Colby. Cependant, le personnage
conversationnel (un psychothérapeute rogérien) est lié ironiquement a Skinner, puisqu’il s’agit
d’un agent conversationnel non linéaire et non directif qui ne doit pas exécuter une tache,
mais réfléchir a ses propres propos (ce qui est une tache aussi, en tout cas). Weizenbaum était
complétement en désaccord avec l'utilisation d’Eliza comme psychothérapeute. Pour mieux
connaitre la tension entre la vision de la psychologie de Carl Rogers et B. F. Skinner, voir le
débat « A Dialogue on Education and the Control of Human Behavior » de 1976. Disponible sur
www.youtube.com/watch?v=s1-4gh_WOsRM&t=2822s.

2. Cook (1962) suivant Porter (1957), divisait les « machines socratiques »en trois catégo-
ries : machine de stimulus (télévision, radio), machine de réponse (calculatrice) et machine
de stimulus-réponse : « The Stimulus-Response group consists of devices that not only present
material but also require an active response from the student. This category includes teaching
machines and other self-instructional aids and, therefore, in this context requires a more detailed
examination. » (p. 11).
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Tableau 1 — De la machine de Pressey a Eliza

Année | Auteur

Eléments

Type

1926 Pressey

— Unité d’information écrite sur papier
(caracteéres et images).

— Questionnaire a choix multiple.

— Séquences linéaires.

— Totalisation automatique d’erreurs
(feedback).

Machine d’autotest

1958 Skinner

— Ecran de présentation de contenus.

— Mécanisme de réponse (questions

a choix multiple, réponse ouverte).

— Feedback pour chaque réponse.

— Renforcement positif (on avance si

la réponse est correcte).

— Séquence linéaire qui va du plus facile
au plus difficile (et sans sauts).

— Rythme personnel du déroulement

de lactivité.

Machine
d’apprentissage

1966 Weizenbaum

— Le programme se sépare de la machine
(est une machine non-hardwired).

— Typewriter dans I’écran.

— Partage temporel de I'interaction
(non-linéarité, il y a une mémoire).

— Un langage de programmation de haut
niveau (LISP, qui permet le traitement

des listes, graphes et arbres).

— Un algorithme du traitement de langage
naturel (analyse d’input en langage naturel
et impression d’une réponse en langage
naturel).

— Opérationnalisation d’un modéle de
communication dyadique avec un certain
contexte (contexte ambigu dans le colloque
avec un thérapeute).

— Réponse ouverte, et pattern récursive
(tour a tour, non pas a pas).

ELIZA (une nouvelle
catégorie technique ?)

— Différence entre
machine et programme ;
— Interaction
non-linéaire ;

— Mémoire de
I’échange.
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Le chlordécone aux Antilles, un enjeu de communication
publique

Le chlordécone est un pesticide qui a été utilisé en Guadeloupe et
Martinique pendant vingt ans pour lutter contre le charancon, insecte rava-
geur pour la culture des bananes, un des piliers de I'’économie des Antilles.
Exploité jusqu’en 1993, alors qu’il était interdit depuis 1990 en France et depuis
1977 aux Etats-Unis, le chlordécone a entrainé une pollution persistante de
Penvironnement. « Sa présence dans les sols, les eaux et la chaine alimen-
taire maintient un risque d’exposition de la population » comme le souligne
I’étude Kannari (Dereumeaux et al., 2018) menée en 2013 par Santé Publique
France avec I’ANSES, les agences régionales de santé (ARS) et les observa-
toires régionaux de santé (ORS). L’étude montre également que plus de 90 %
de la population en Guadeloupe et en Martinique présente une imprégnation
au chlordécone. Plus d’un quart des terres agricoles sont contaminées pour
une durée allant de soixante ans a sept siecles (Ferdinand, 2015).

Depuis les années soixante-dix, des chercheurs mettent a jour les consé-
quences de I'utilisation du pesticide sur les sols, sur la chaine alimentaire et
sur la santé des populations (Joly, 2010), mais ce n’est qu’en 2007 que le sujet
dépasse le cadre des Antilles et que la pollution au chlordécone devient une
crise sanitaire au niveau national (Torny, 2009). Le premier plan interminis-
tériel de lutte contre la pollution au chlordécone a été lancé par le gouver-
nement en juin 2008, il est suivi de trois plans dont le dernier, qui court sur
la période 2021-2027, s’inscrit dans « une volonté de co-construction » des
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actions. L’Etat s’est en effet adjoint le concours des collectivités, de repré-
sentants de la société civile et d’organisations professionnelles pour élabo-
rer une stratégie autour de trois axes: la « communication » pour mieux
informer et sensibiliser tous les publics (grand public, consommateurs, tra-
vailleurs, professionnels de santé...); la « recherche » pour renforcer les
connaissances et les mettre en application sur le terrain; les domaines « for-
mation et éducation » pour former des le plus jeune dge tout comme les
professionnels de santé, de 'agriculture:...

La communication apparait ainsi comme un enjeu majeur pour les pou-
voirs publics comme pour les chercheurs (Ferdinand, 2019 ; actes du colloque
scientifique « Chlordécone : connaitre pour agir 2022 » dont la publication
est a venir) et pour les acteurs locaux (associations, chercheurs, politiques)
aupres de qui nous avons mené des entretiens exploratoires a 'automne
2022 et 'hiver 20232 (Labelle et Paganelli, 2025). Plusieurs points de tension
exprimés confirment les recherches portant sur la confiance en I'informa-
tion de santé (Paganelli, 2018) : la défiance des populations a ’égard de la
communication institutionnelle et 'appropriation partielle des recomman-
dations de santé publique; le déficit d’informations de certaines populations
et publics éloignés; la circulation d’informations contradictoires, parfois
qualifiées de « fausses informations », issues d’instances d’énonciation mul-
tiples (pouvoirs publics, chercheurs, médias, associations, etc.) et pouvant
étre sources d’anxiété; enfin, la nécessité de prendre en compte les particu-
larités locales, culturelles et géographiques dans les stratégies de communi-
cation et 'importance de multiplier les relais d’informations sur le territoire.

Le dernier rapport du Sénat sur I'impact de I'utilisation du chlordécone
aux Antilles francaises, déposé en février 2023 (Procaccia, 2023), insiste sur
la nécessaire mobilisation des sciences humaines et sociales notamment pour
« I'identification des freins et des leviers aux échanges et aux interactions
entre science et société ». Notre projet de recherche s’inscrit pleinement
dans cet axe.

Une approche globale de l’alimentation
L’alimentation a fait 'objet de nombreux travaux de recherche en socio-

logie (Poulain, 2013 ; Corbeau et Poulain, 2002) et plus récemment en infor-
mation-communication (Boutaud et Madelon, 2010; Niquette et al., 2023;

1. Ministere de la Santé, « Plan stratégique de lutte contre la pollution par la chlordécone,
2021-2027 », février 2021, https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan_chlordecone_iv_fevrier_2021-2.pdf
(consulté le 22 septembre 2025).

2. Association Vivre, association LYANNAJ POU DEPOLYE MATINIK, Santé Publique
France, sénatrice Catherine Conconne.
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De Iulio et Kovacs, 2020) qui invitent & penser I’acte de se nourrir dans
lensemble des dimensions qui l'’entourent, qu’elles soient économique,
politique, identitaire ou culturelle. Par ailleurs, des scandales sanitaires ont
conduit les pouvoirs publics a prendre en charge la sécurité alimentaire —
I'Agence francaise de sécurité sanitaire des aliments a ainsi été créée en
1999 suite a la crise de la vache folle — et a émettre des recommandations
publiques a destination des populations.

Pour se nourrir, les Antillais composent au quotidien entre leur culture
alimentaire (Cardon, 2019), les réalités économiques et des recommanda-
tions publiques souvent culpabilisantes. Ainsi, dans le contexte de pollution
au chlordécone, les pouvoirs publics formulent des recommandations sur
des aliments tres contributeurs a 'exposition provenant particulierement de
lautoconsommation et des circuits informels (Anses, 2017). L’étude Chlor-
Expo (Anses 2021-2024) portant sur 'exposition alimentaire au chlordécone
de la population des Antilles « prend en compte les habitudes d’approvision-
nement, de préparation et de cuisson des aliments et vise la formulation de
recommandations pratiques pour poursuivre la diminution de 'exposition
au chlordécone ». Elle met également en lumiére les difficultés rencontrées
par les pouvoirs publics dans leur communication auprés des populations.

Cela nous conduit a envisager la question alimentaire dans une approche
globale. Hissée au deuxiéme rang des 17 objectifs de développement durable
promus par 'ONU depuis 2015, Uobjectif d’« éliminer la faim, assurer la
sécurité alimentaire, améliorer la nutrition et promouvoir l'agriculture
durable » invite a une approche holistique qui permet d’appréhender les
liens entre alimentation, agriculture, environnement et santé. La contami-
nation des milieux par les pesticides rend d’autant plus pertinente cette
approche en termes de nexus du fait des inquiétudes suscitées par I'usage
de produits phytopharmaceutiques et leurs conséquences (INSERM, 2021;
Leenhardt et al. 2022). Le raisonnement en termes de nexus permet d’abor-
der des enjeux complexes liés aux interactions entre les dimensions écono-
mique, sociale, environnementale et sanitaire des activités qui se déclinent
au sein du systéme alimentaire (INRAE, 2019).

Cette approche fait particuliérement sens aux Antilles francaises, qui
traversent de multiples crises : nutritionnelle (développement de maladies
chroniques liées a 'alimentation), environnementale (pollution au chlordé-
cone), agricole (offre locale insuffisante), sanitaire (inégalités de santé). L’'un
des enjeux est de convertir la chaine de relations causales entre alimenta-
tion, agriculture, environnement et santé en une dynamique vertueuse pour
satisfaire 'objectif de sécurité alimentaire. Manger autrement est 'un de ces
vecteurs (Angeon et Barraud, 2019). Notre projet de recherche vise a consi-
dérer les synergies entre ces quatre domaines d’action afin de répondre aux
enjeux de communication publique.
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De maniére pragmatique, le projet s’appuie donc, localement, sur des
acteurs impliqués dans les différents domaines qui entourent les questions
d’alimentation : des professionnels de la santé en nutrition et/ou en charge
du suivi des femmes enceintes et enfants en bas age; des acteurs associatifs
et institutionnels de la santé publique; des associations de protection de
I’environnement; des professionnels de ’agriculture et chercheurs en agro-
nomie. Ces acteurs sont insérés dans des collectivités territoriales (rurales
et urbaines) avec lesquelles il est nécessaire d’engager un dialogue et un
partenariat.

Une recherche participative

Pour mener a bien ce projet, nous proposons de développer une méthode
qui procéde d’une recherche participative visant trois objectifs :

— l'implication dans le processus de recherche d’un public sensible, les
femmes enceintes ou meéres de jeunes enfants;

— la constitution de savoirs situés sur la culture alimentaire antillaise et
la prise en compte du risque d’exposition aux polluants;

— la co-conception de dispositifs de communication prenant appui sur
les savoirs constitués pour pallier les limites de la communication
publique souvent culpabilisante.

Sont impliquées, dans le processus participatif, des femmes enceintes ou
ayant des enfants en bas dge, considérant que cette période de la vie est
propice a porter une attention aux choix et contraintes alimentaires. Cette
orientation est confortée par la place singuliere et centrale de la femme dans
la société antillaise. On préte a I’établissement de cette société matriarcale
I'héritage colonial qui aurait conduit a positionner les hommes en retrait de
la parentalité et a donner une place prépondérante aux femmes (Mulot et al.,
2023). Par ailleurs, cette catégorie de population devient un des publics prio-
ritaires des politiques de santé publique sur le territoire antillais (enquéte
Santé Publique France, 2023).

Au-dela de la description des pratiques des femmes enceintes ou meres
de jeunes enfants en matiére de choix et de consommation alimentaire, cette
recherche participative vise a impliquer des femmes qui souhaiteraient par-
tager leurs connaissances, leurs pratiques alimentaires et leurs modes de
consommation. Notre hypothese est qu’aborder frontalement les problemes
d’exposition au chlordécone avec des recommandations contraignantes et/
ou culpabilisantes est contre-productif, car anxiogene, trop « technique » et
attaché a des affects négatifs. Nous avancons I'idée que le sujet sera plus faci-
lement abordé lorsqu’il est inséré dans des activités, échanges et expériences
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chargées d’affects positifs comme la sororité, la maternité, la solidarité, la
complicité...

La recherche participative vise ainsi a identifier, avec 'ensemble des par-
tenaires, les occasions de vie et les expériences quotidiennes aux valeurs
positives qui seraient favorables & ouvrir une discussion, un dialogue et des
initiatives pour (ré)-instaurer un rapport a la fois lucide, vigilant, mais sur-
tout « joyeux » a des aliments dont la consommation doit rester un plaisir.
Il s’agit de faire appel a la créativité et a I’astuce des populations plutét qu’a
la « discipline » en matiére de bonne alimentation.

Le dispositif de recherche participative qui sera développé s’inscrit
dans une démarche de co-design qui « fait référence a lapplication d’une
recherche centrée sur 'utilisateur et d’approches de développement de ser-
vices/systémes en vue de résoudre un probléme ou un défi particulier. Le
co-design est surtout décrit comme une approche dynamique et créative
de la recherche qui s’appuie sur un partenariat avec la communauté et se
concentre sur le changement des systemes et 'amélioration de expérience
humaine » (Moll et al., 2020, p. 1). Il s’agira alors de susciter des contribu-
tions des participantes, ici des femmes enceintes ou ayant des enfants en
bas 4ge, pour produire et partager des savoirs sur la culture alimentaire
antillaise et identifier des problémes, faire émerger des solutions adaptées,
et valider ensemble ces solutions.
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Sensibiliser les enfants aux enjeux de santé globale
d’une alimentation végétarienne
en restauration scolaire

Marjorie CONSTANTIN
Université de Montpellier Paul Valery, LERASS EA 827

Cette communication fait suite a une recherche-intervention menée en
collaboration Cifre avec la ville de Montpellier et porte sur la médiation des
savoirs alimentaires aupreés d’enfants de 3 a 11 ans, dans la cadre d’une poli-
tique nationale et territoriale de santé globale et de développement durable.
Il s’agit plus spécifiquement d’interroger 'action publique dans la construc-
tion et la mise en circulation de programmes d’éducation a I’alimentation
situés a l'intersection de la santé de I'individu, de la protection de 'environ-
nement et du bien-étre animal. Nous étudions, par le prisme des sciences
de l'information et de la communication (SIC), le processus de médiation
pédagogique des savoirs alimentaires en contexte scolaire et périscolaire, et
plus spécifiquement les logiques de réception des enfants.

Cette contribution revient sur les enjeux pluriels de la médiation alimen-
taire, et la pertinence d’une réflexion par le prisme des SIC. Pour cela, nous
exposons I’analyse d’un corpus de focus group avec le Conseil municipal
des enfants (CME). 1l fait suite a I'immersion au sein de trois écosystémes
qui participent a la construction du sens alimentaire: I’école, la cantine et
I’écosystéme de 'enfant.

L’alimentation des enfants, une médiation aux enjeux pluriels

En France, la nutrition est considérée comme une préoccupation natio-
nale (Romeyer, 2015) qui justifie I'anticipation des risques et pathologies
par une politique publique de prévention dont la communication est une
composante essentielle (Ollivier-Yaniv, 2013). En effet, 20 % d’enfants de 6 a
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17 ans sont en surcharge pondérale et pres de 5,4 % sont obéses. L’obésité
représente 9 % pour les cadres contre 18 % chez les employés et ouvriers’. En
parallele, la moitié des enfants de moins de 5 ans dans le monde souffrent
de faim insoupgonnée®. Les styles de vie, le milieu social et les conditions
d’acces a la nourriture sont des déterminants qui limitent la diversification et
contribuent a la dégradation de ’alimentation des familles les plus précaires,
et donc de leur état de santé (Poulain, 2009). Le manque de diversité est
aussi lié aux changements d’habitudes alimentaires et a 'augmentation de
consommation d’aliments ultra-transformés. Certains de ces déterminants
qui sont a 'origine des pathologies liées a I’alimentation font 'objet d’une
démarche préventive destinée a limiter voire freiner leur développement.
Ainsi, le 4¢ Programme national nutrition santé (PNNS 4) recommande
d’étendre I’éducation a I’alimentation de la maternelle au lycée et propose
aux collectivités d’impulser une dynamique territoriale’. A cette approche
éducative de la santé globale de ’humain, qui tient compte, entre autres, de
déterminants biologiques, socio-économiques et comportementaux, s’ajoute
désormais la dimension environnementale et la condition animale. La santé
environnementale est une préoccupation mondiale qui doit tenir compte
de la situation économique des agriculteurs, limiter I'usage de produits
chimiques dans les cultures agricoles et faire ’économie des déchets (Chabrol
et Gaudilliére, 2023). La condition animale, d’autre part, releve d’une
démarche de santé publique vétérinaire destinée a préserver '’humain de
maladies animales transmissibles a ’homme (ibid.). Il s’agit aussi de définir
le juste équilibre entre nutrition et consommation de produits d’origine ani-
male et enfin de préserver les écosystémes et la biodiversité (ibid.). Dés lors,
les cantines sont des lieux stratégiques pour sensibiliser, voire éduquer, les
enfants a des enjeux alimentaires pluriels (Cardon et De Iulio, 2021).

Le menu végétarien hebdomadaire est introduit pas la loi EGAlim en
2019. Il est congu pour offrir une alternative aux repas contenant des pro-
duits carnés, ce qui implique de diversifier 'alimentation, de promouvoir et
d’augmenter la consommation de légumes secs et de privilégier I'utilisation
des féculents complets dans les recettes. D’un point de vue environnemen-
tal, le menu végétarien servi a la cantine valorise I'utilisation de produits
de qualité, durables pour des recettes « faites maison ». Cela consiste aussi
a utiliser des ressources a faible impact, dans une démarche respectueuse
des écosystemes.

1. « Prévention du surpoids et de l'obésité de l'enfant », Ameli.fr, www.ameli.fr/herault/
medecin/sante-prevention/enfants-et-adolescents/prevention-du-surpoids-et-de-l-obesite-in-
fantile/un-enjeu-de-sante-publique (consultée le 20 mai 2024).

2. UNICEF, « Le nouveau visage de la malnutrition », Unicef.org, www.unicef.org/fr/rap-
ports/situation-enfants-dans-le-monde-201q (consultée le 20 mai 2024).

3. Ministére des Solidarités et de la santé, « Programme national Nutrition Santé, 2019-
2023 », https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/pnns4_2019-2023.pdf (consultée le 20 mai 2024).

162



Sensibiliser les enfants aux enjeux de santé globale d’une alimentation végétarienne...

Dynamique de réflexion par le prisme des SIC

Le corpus présenté est composé de deux sessions de focus group avec le
eonseil municipal des enfants (CME) dans le cadre d’une campagne d’infor-
mation sur le menu végétarien servi a la cantine. Il fait suite a une premiére
phase d’observation participante d’ateliers d’éducation a l’alimentation a
Iécole et a la cantine, et d’entretiens aupreés des acteurs de I’éducation a
I'alimentation.

Depuis 1993, le CME de Montpellier est une instance démocratique qui
place les enfants élus dans une posture de porteurs de projets qui ont voca-
tion a étre réalisés avec les différents services de la ville. Les ateliers se sont
déroulés sur quatre secteurs socio-économiques différents, représentés
chacun par quatre écoles, et ont rassemblé 64 enfants au total. Ils se sont
déroulés en présence de ’adjointe a la politique alimentaire et a 'agriculture
urbaine. Etaient présentes également les diététiciennes, la chargée de mis-
sion « Conduite de projets alimentaires innovants » et la cheffe de projets de
communication de la ville de Montpellier.

Le focus group (ou entretien collectif) nous permet d’initier une discussion
pour recueillir des expériences communes. Lors de ces séances, les enfants
ont répondu verbalement et ont débattu leurs idées avec les adultes en pré-
sence. IIs ont ensuite résumé leurs propos par des dessins et des slogans
argumentés. Lors de la premiére session, nous les avons interrogés sur leurs
connaissances en matiere de végétarisme. La deuxiéme session a consisté,
pour les enfants, a rassembler leurs idées afin de co-concevoir une affiche
d’information diffusée dans les cantines de la ville. Le co-design (ou design
collaboratif) participe a la compréhension des publics et de leurs besoins.
I rend possible I’association des différentes parties prenantes au projet et
facilite ’émergence d’idées innovantes.

Nous avons engagé ce travail de recherche selon une approche contex-
tualisée (Paganelli, 2016). Le contexte est envisagé comme une construction
qui permet a la fois d’ancrer, d’analyser et d’interpréter les phénomeénes
observés. Les acteurs de ce contexte, enfants et adultes, ont leurs propres
pratiques et sont engagés dans un collectif organisé a l'intérieur duquel
émergent des interactions que nous voulons saisir. Pour cela, nous avons
étudié le discours verbal et non verbal, comme forme d’action qui produit
du sens (Maingueneau, 2021), et les intentions qu’il porte (Krieg-Planque,
2006). Enfin, nous avons étudié la dimension sémio-affective des logiques
de réception des enfants et avons extrait des significations sensibles qui par-
ticipent a leurs interprétations (Boutaud, 2015; Dumas-Martin Juchat, 2022).
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Les affects, leviers d’interactions

Lors de ces focus groups, nous avons d’abord caractérisé comme actes de
langage des médiations, certains discours affectifs des acteurs de ’éducation
a l'alimentation dont lorientation politique ou professionnelle participe
aux interactions avec les enfants. Les enjeux de ’éducation alimentaire sur
la santé des enfants ou sur la préservation des écosystémes faconnent les
formes de médiation. Si nous transposons la typologie des savoirs (Lebrun
et al., 2023), le savoir reléve de la connaissance acquise dans sa globalité:
de l'ingrédient, sa provenance, des qualités gustatives, nutritionnelles et
fonctionnelles, mais aussi de la culture alimentaire en général. Le savoir-
faire consiste a exercer les connaissances médiées et s’effectue dans I’acte
qui projette 'expérience, 'oriente et I'inscrit dans un cadre restituable. Le
savoir-étre correspond a la maniére qui situe U'enfant en tant qu’individu a
part entiére dans 'acte alimentaire. Cela releve de valeurs, d’usages et pra-
tiques orientées par des variables affectives, socio-économiques, culturelles,
familiales ou religieuses. Cela traduit aussi le rapport que 'enfant entretient
avec le marketing alimentaire. Le savoir devenir agit comme la perspective
d’évolution de I'enfant dans cette dynamique de groupe. Il vise I’émergence
de comportements alimentaires qui seraient favorables a sa santé dans un
environnement préservé. Dans ce contexte, lorsque 'engagement personnel
de I'adulte est formulé, il constitue un savoir pour 'enfant.

Dés lors, nous avons aussi relevé des codes graphiques, iconographiques
et langagiers qui traduisent la maniére dont les enfants transposent les énon-
cés et interprétent ces discours selon des caractéristiques morales, éthiques,
sensorielles et figuratives. Les affects dits, montrés ou représentés sont alors
des leviers d’interactions qui participent au processus de médiation. Concer-
nant les conséquences de Ialimentation carnée sur la préservation des éco-
systémes, les enfants témoignent majoritairement une forme de responsabi-
lité voire de culpabilité. En revanche, les conséquences sur la santé ne sont
quasiment pas évoquées. Les enfants agissent en collectif pour le futur de la
planéte davantage que pour un avenir individuel. IIs témoignent une sorte
de solidarité collective soit en faveur de I’environnement, soit en faveur du
plaisir alimentaire, au risque de rejeter parfois I'intérét nutritionnel de la
végétalisation alimentaire.

Eduquer les enfants a ’alimentation par la médiation
Cette transposition permet d’envisager trois formes de médiations péda-

gogiques en fonction de l'objectif formulé au départ. La médiation cognitive
consiste a agir sur la connaissance alimentaire : origine, saisonnalité, carac-
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Fig. 1 — Les affiches issues du travail avec le conseil municipal des enfants.

téristiques nutritionnelles des aliments, etc. La médiation praxéologique
vise une modification des pratiques alimentaires: choix, achats, temps de
repas, formes de prises alimentaires, etc. La médiation posturale oriente les
perceptions et le point de vue en matiére de consommation: végétalisation,
réduction de la consommation de viande, consommation locale, bio, éthique,
etc. Chacune de ces médiations repose sur des intentions et des réceptions
sensibles qui relevent d’une dimension esthésique (gotts, sensations, plaisir
et déplaisir), esthétique (formes et représentations alimentaires), et éthique
(acceptabilité sociale, consentement). Au regard des situations de vulné-
rabilité auxquelles les enfants sont confrontés, nous souhaitons ouvrir une
réflexion approfondie sur la dimension éthique de ces médiations pédago-
giques qui visent a participer a la construction du sens alimentaire de I'enfant,
mais peuvent aussi, parfois, perturber leurs propres valeurs morales.
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Vente sous le manguier et santé intégrative
dans la prévention de la contamination au chlordécone

Julie BRUSQ & Aurélie POURREZ
Université de Lorraine, CREM EA 3476

La contamination de la chaine alimentaire par le chlordécone participe a
Pexposition de la population guadeloupéenne et martiniquaise a d’impor-
tants impacts sanitaires. La recherche financée par I’Etat frangais au travers
du Plan national Santé Environnement (PNSE, 2004) et des différents Plan
chlordécone (le premier en 2008) a souligné le défaut des apports en sciences
humaines et sociales (SHS) pour permettre une prévention efficace dans une
logique One Health. Aussi le Plan chlordécone IV a-t-il été concu dans I'idée
d’un agir collectif dans lequel les SHS gagnent une légitimité scientifique.
Pour rappel, le chlordécone est un pesticide organochloré utilisé contre le
charancon du bananier officiellement jusqu’en 1993, malgré une interdiction
faisant suite au scandale de Hopewell, usine productrice, aux Etats-Unis en
1976. Sa toxicité impacte la santé de I'environnement (sols, eaux, écosys-
témes environnants des iles), la santé animale et la santé humaine, pour un
temps long (Saaidi et al., 2023), de la Guadeloupe et de la Martinique, ou les
cultures bananiéres ont été implantées durant la colonisation.

L’évaluation des campagnes de prévention en santé porte souvent sur la
compréhension des messages transmis et leur impact comportemental. Les
limites diagnostiquées se limitent ainsi soit a une « dyslittératie en santé »
impliquant une rationalité médicale déficiente soit a une rationalité non
médicale (Guingal, 2024). Cette évaluation témoigne de la doxa de accepta-
bilité sociale pensée par les institutions publiques (Ollivier-Yaniv, 2023). Par
exemple, le suivi de I'imprégnation par la population, assuré par I’étude Kan-
nari (2013) de Santé Publique France, a développé des campagnes de préven-
tion a partir des résultats. L’appropriation des recommandations sanitaires a
été remise en question. L’étude Kannari 2 (2024) a donc pour objectif I’élabo-
ration de « Messages chlordécone » co-construits avec des guadeloupéens
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et des martiniquais pour s’assurer de leur « acceptabilité ». Les sciences
de I'information et de la communication peuvent permettre de dépasser
cette doxa institutionnelle en favorisant le concept de santé intégrative
tenant compte de I’écologie économique, sociopolitique, environnementale,
patrimoniale et culturelle de la santé.

Nous présenterons donc une recherche participative et interdisciplinaire*
en cours en soulignant I'apport des sciences de 'information et de la com-
munication pour penser la lutte contre la contamination au chlordécone
dans une dimension de santé intégrative. Nous développerons le contexte
socio-politique guadeloupéen en tension et la dimension patrimoniale de la
vente sous le manguier, circuit informel peu, voire non sécurisé, de produits
de consommation.

Apprentissage mutualisé participatif des circuits informels
de la viande bovine : vente sous le manguier et prévention

1.1 Présentation de la recherche participative GwadaSafeMeat

La mise en place d’un espace de discussion entre associations, éleveurs
et politiques organisée par I’association guadeloupéenne Institut technique
d’élevage (ITEL) avec notre aide a permis d’identifier rapidement les limites
de ce dispositif qui ne tenait pas compte des usages de la population dans
la consommation de viande bovine. Une recherche participative a donc été
engagée avec l'association, des chercheurs du Laboratoire animal et agroé-
cosystéme (L2A) de I'université de Lorraine, des chercheures de I'Institut
national de recherche pour I'agriculture, 'alimentation et I’environnement
(INRAE) de 'unité de recherche en Agroécologie, génétique et systémes
d’élevage tropicaux (UR ASSET) de Guadeloupe et le Centre de recherche
sur les médiations (CREM) de I'université de Lorraine. La finalité de cette
recherche est de lutter contre les risques de contamination de la popula-
tion via les circuits informels de la viande. Un apprentissage mutualisé de
ces circuits illégaux et des potentielles sécurisations mises en ceuvre par la
population permettra donc de connaitre, préserver et valoriser les dimen-
sions culturelle et patrimoniale mobilisées dans les circuits informels de la
viande bovine, de comprendre les leviers pouvant faciliter ’acces au circuit
formel dans 'abattage des bovins au piquet. L’apprentissage mutualisé est

1. Recherche participative financée par ’ANR-23-SSAI-o014, coordonnée par Aurélie
Pourrez, avec I'Institut technique de 1'élevage de Guadeloupe et de Saint-Martin, I'Institut
national de recherche pour 'agriculture, ’alimentation et 'environnement (Centre Antilles-
Guyane), le Laboratoire animal et agroécosystémes (université de Lorraine) et le Centre de
recherche sur les médiations (UR 3476, université de Lorraine).
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une méthode de recherche participative compréhensive considérant que
les chercheurs en apprennent autant que les enquétés. C’est une sorte de
« récit a achever » (Grosjean, 2024) de fagon participative ou la lutte contre
la contamination serait la trame.

1.2 Vente sous le manguier et santé intégrative dans la prévention
de la contamination au chlordécone

Les chercheurs du L2A ont mis en place un outil d’aide a la décision per-
mettant d’évaluer la contamination des bovins avant ’abattage, de prendre
en charge la décontamination de 'animal potentiellement nécessaire, afin
de permettre la consommation d’une viande locale non contaminée par le
chlordécone. Le circuit officiel est ainsi sécurisé. Cependant, la population
guadeloupéenne ne consomme pas uniquement des produits du circuit for-
malisé, mais provenant aussi de dons de proches et de vente sous le manguier
émanant potentiellement de zones contaminées par le pesticide.

Intégrer les usages patrimoniaux et culturels dans la prévention pour
lutter contre la contamination est un incontournable dans une conception
intégrative de la santé de la population envisagé de maniére interdiscipli-
naire. Néanmoins, une approche communicationnelle doit tenir compte
d’autres éléments que la culture comme élément constitutif de la santé inté-
grative. La premiere phase méthodologique consiste en une approche ethno-
logique pour initier le mutual learning entre chercheures et consommateurs
des circuits informels. La deuxiéme phase sera une médiation pour décliner
cette connaissance mutuelle au niveau de la population et des institutions.
Une analyse de la couverture médiatique du scandale et de sa gestion sera
mobilisée dans une éducation aux médias.

Les limites contextuelles de la prévention, facteurs de santé
intégrative

2.1 Enjeuxde réparation dans la crise du chlordécone

La pollution permise par les autorisations d’utilisation postérieures a 1976,
accentuée par les dérogations relatives au maintien de I"utilisation du produit
interdit, semble étre percue pour une partie de la population comme « la
derniére modalité de la violence historique exercée contre les populations
autochtones » (Bombardi, 2023). L’étiologie de la crise mobilise en effet les
revendications antiracistes dans la reconnaissance d’'un « habiter colonial »
persistant des terres guadeloupéennes et martiniquaises et une invitation
a une écologie décoloniale (Ferdinand, 2019, 2023). En ce sens, la gestion
sociopolitique de la crise peut étre parfois décrite comme néocolonialiste
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car supposée différente de celle dont aurait bénéficié la population hexago-
nale. La responsabilité de 'Etat n’ayant pas été retenue dans les procédures
judiciaires ni n’ayant fait I'objet d’un discours officiel, I’élaboration institu-
tionnelle des programmes de prévention en santé participe en partie a la
non-conformité d’une part de la population aux recommandations sanitaires.
Les controverses autour de I’établissement des limites maximales de résidus
(LMR) ou du taux de dangerosité établis de chlordécone présent dans le sang
alimentent par exemple une perception d’argumentaire néocolonialiste.

Le terme « réparation » présent dans le plan chlordécone IV (« vivre
sans “risque chordécone” et réparer par I’action ») fait écho, au-dela d’une
réparation des conséquences sanitaires, animales et environnementales de
la pollution, a une appropriation collective de Ihistoire de la Guadeloupe,
de la Martinique et des colonies francaises (Singaravelou, 2023). L’efficience
de la prévention sanitaire mobilise les sciences humaines et sociales pour
contrecarrer des mesures pensées avec universalisme plutdt qu’avec le plu-
riversalisme nécessaire (Piron, Arsenault, 2021) quand il s’agit d’induire des
changements de comportement pour la prévention.

2.2 Rationalité et mise en perspective décoloniale

Le non-lieu prononcé en janvier 2023 suite a la plainte déposée au motif
d’empoisonnement par sept associations guadeloupéennes et martiniquaises
en 2006 a cristallisé un sentiment d’injustice au sein de la population et ren-
forcé une défiance possible envers I'Etat francais et tout ce qui en émane.
Dans ce contexte, un programme de prévention sanitaire peut mobiliser
I'incrédulité ou le fatalisme de certains guadeloupéennes et guadeloupéens.
Méme si cet effet est concrétement minoritaire, il participe a une confusion
plus large entre recommandations sanitaires, revendications politiques et
aspiration a la justice. L’enjeu est de favoriser une éthique de la discussion
(Habermas, 1992), de concilier perspectives occidentale et autochtone tout
en comprenant le changement souhaité.

Co-construction, participation de la population, certes, mais dans quelle
mesure ne sommes-nous pas encore dans une perspective occidentale postco-
loniale en faisant du « grand public absent », un engagement volontaire forcé
de la population (Le Méhauté, 2022, p. 159) ?

Conclusion
La recherche participative actuellement en cours tend a concevoir une
prévention dans la lutte contre la contamination au chlordécone par les cir-

cuits informels de la viande avec des habitants de Guadeloupe, une associa-
tion, des chercheurs en sciences de I'information et de la communication et
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d’autres en chimie et biologie dans une perspective de santé intégrative. Les
usages de consommation, le contexte sociopolitique, la culture, I’histoire et
I'environnement participent a ’appréhension de la santé de la population.
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Agir au sujet de la littératie en santé en CHRS : récit
d’une enquéte sociologique en promotion de la santé

Julien AIME
IREPS Santé Grand Est

La santé publique est un champ, c’est-a-dire une configuration de rela-
tions objectives entre des positions, lesquelles sont déterminées en fonction
du volume et de la structure du capital disponible a I'intérieur du champ,
ce qui occasionne des luttes (Bourdieu, 2009 ; Bourdieu et Wacquant, 1992).
A T’heure actuelle I'épidémiologie y occupe une place hégémonique et privi-
légie une approche statistique des phénoménes, fondée sur I'idéal de la pro-
cédure en double aveugle, et sur une vision plutét sanitaire, voire biosécuri-
taire de la santé. Dans ce champ, les approches tirées des sciences humaines
et sociales (SHS), plutét mobilisées en promotion de la santé, apparaissent
marginales.

La vision épidémiologique a des avantages évidents, seulement elle
semble limitée dans ses capacités a rendre compte de la complexité du
monde et de la santé. Cet article soutient que les sciences sociales, leurs
méthodes et leurs corpus théoriques, sont essentielles a la compréhension
des problémes de santé publique, mais aussi a I’élaboration d’interventions
cohérentes avec les représentations sociales des personnes concernées et
avec les logiques d’action propres a leurs expériences sociales.

L’article prend appui sur un projet portant sur la littératie en santé en
matieére d’addictions des personnes accueillies en Centres d’hébergement
et de réinsertion sociale (CHRS) du Grand Est. Ce projet a été financé par
I’ARS Grand Est dans le cadre du Fonds de lutte contre les addictions et réa-
lisé, entre 2022 et 2024, par I’association Promotion Santé Grand Est dont
la fonction principale est d’accompagner ’élaboration, la mise en ceuvre et
I’évaluation de projets, d’interventions et de politiques locales liées a la pré-
vention et a la promotion de la santé, avec comme objectif princeps la lutte
contre les inégalités sociales et territoriales de santé.
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Ce projet est paradigmatique de la facon dont les SHS permettent une
approche plus intégrative, équitable et complexe de la santé a des fins de
promotion de la santé. Celui-ci s’articulait sur deux axes :

— d’un c6té la réalisation d’une enquéte/diagnostic au sujet de la litté-
ratie en santé en matiére d’addictions, auprées des professionnels de la
solidarité, de I’addiction et des personnes accueillies en CHRS,

— del'autre c6té I’élaboration de recommandations construites a I’appui
du diagnostic et grace a la participation des professionnels.

Le concept de littératie en santé désigne la capacité d’une personne ou
d’un groupe de personnes a accéder, a comprendre, & évaluer et a utiliser des
informations liées a la santé, dans le cas de notre projet, des informations
liées a I'addiction. De nombreux questionnaires permettent aujourd’hui
d’évaluer statistiquement le niveau de littératie d’une personne ou d’un
groupe. Les résultats présentent souvent des constats similaires, a savoir que,
en population générale, le niveau de littératie en santé est assez faible et que
ce niveau est fortement lié a la possession de capitaux économiques, sociaux
et culturels’. Ces enquétes par questionnaire, bien que déterminantes pour
comparer I’évolution des niveaux de littératie en santé sur le moyen ou long
terme et Leffet d’actions de terrain sur celle-ci, peinent a rendre compte de
la réalité sociale de la littératie en santé, c’est-a-dire de ce que la littératie
en santé signifie en pratique dans des structures sociales ou médico-sociales.
Plus encore, les enquétes purement statistiques, inspirées de I’épidémiolo-
gie, ne disent rien sur les relations médecins/patients, sur les difficultés des
personnes a naviguer dans le systeme de santé, sur ce que signifie accéder
a une information de santé dans une région rurale a la démographie sociale
déclinante, sur les logiques institutionnelles avec lesquelles les travailleurs
sociaux des CHRS doivent composer, sur ce que signifie « prendre une déci-
sion concernant sa propre santé » lorsqu’on fait face a I'incertitude du loge-
ment, a la sociabilité du « monde de la rue » (Besozzi, 2019), lequel participe
aux conduites addictives de ceux qui le composent.

Notre enquéte sociologique reposait sur la réalisation de 14 entretiens
collectifs auprés de personnes accueillies en CHRS, de travailleurs sociaux
et de professionnels de ’addictologie de la région Grand Est. Cette méthode
présente I’avantage de permettre « d’accéder au sens commun, aux modeles
culturels et aux normes » (Duchesne et Haegel, 2014, p. 38) mais aussi de
s’intéresser aux éléments structurants les conflits et les oppositions entre les
membres du groupe. A ces entretiens collectifs se sont ajoutées des données
informelles, recueillies pendant I’ensemble du projet.

1. Voir par exemple le rapport de la Direction de la recherche, des études, de 1’évaluation
et des statistiques daté de 2023 sur le sujet : https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/sites/default/
files/2023-06/ER126gEMB.pdf (consulté le 14 juin 2024).
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Les grilles d’entretiens ont été construites dans le but d’aborder ’ensem-
ble des dimensions de la littératie en santé : accéder, comprendre, évaluer
et décider. Les participants étaient alors invités a partager leur rapport a
la santé, a explorer leur relation avec les professionnels de santé et médi-
cosociaux, a évoquer la qualité des informations en santé, le rapport a la
consommation et aux addictions, a la gestion de la santé en CHRS. Le maté-
riau empirique a fait I'objet d’une analyse proche de celle de la « théorie
ancrée », caractérisée par un codage systématique des propos et des allers
retours constants entre I’empirie et la théorisation. Ces allers-retours ont
été d’autant plus nécessaires que, sauf a de tres rares exceptions (Debussche
et Balcou-Debussche, 2018), le concept de littératie en santé est absent de la
sociologie. 1l fallait donc procéder a un travail de recodage, dans les coor-
données de la sociologie, des concepts et des considérations propres a la
santé publique.

Avec appui des méthodes et des auteurs des sciences sociales et en par-
ticulier de la sociologie, le projet mené par Promotion Santé Grand Est
entre 2022 et 2024 a permis une mise en contexte de ce que signifie la litté-
ratie en santé en matiere d’addiction dans ses quatre dimensions : I'acces,
la compréhension, I’évaluation et I’application de I'information.

Les entretiens réveélent par exemple combien, pour les personnes accueil-
lies en CHRS, accéder et comprendre l'information de santé est un défi
majeur qui suppose de saisir la particularité des relations entretenues avec le
monde de la santé. Le premier défi est celui de I'acces aux droits les plus élé-
mentaires. A cela s’ajoutent des problématiques d’ordre structurel comme le
manque de disponibilité et d’accessibilité de I’offre médicale locale, surtout
dans les territoires les plus éloignés des centres urbains. Mais aussi et sur-
tout, les entretiens rendent compte des nombreuses expériences négatives
vécues par les personnes accueillies en CHRS au contact des professionnels
de santé. Le récit de ces expériences donne a voir les discriminations vécues,
Pinfantilisation subie, les injustices épistémiques (Fontaine, 2024) et la réifi-
cation (Lazzeri, 2011) dont font 'objet les personnes en situation de grande
précarité dans leurs relations médicales. La qualité de ces relations agit sur
la compréhension des informations de santé dans la mesure ou, par un jeu
de miroir, le discours d’un professionnel va étre jugé a I’aune de sa posture
vis-a-vis de son patient.

Les entretiens réalisés détaillent aussi les logiques institutionnelles et pro-
fessionnelles qui participent au niveau de littératie en santé des personnes
accueillies en CHRS. IIs rendent compte des tensions entourant ’autorisa-
tion ou l'interdiction de la consommation en établissement, lesquelles pro-
cedent de 'organisation sociale et normative du monde de la rue (Besozzi,
2019, 2021), et notamment des critéres de grandeur et de respectabilité en
cours. Les « toxicos » y sont une figure repoussoir et leur proximité rejaillit
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sur ceux qui ne consomment pas, ce qui rend plus compréhensible 'opposi-
tion a la consommation en établissement par une bonne partie des personnes
accueillies en CHRS.

Enfin, les entretiens réalisés donnent a voir combien l'application des
informations de santé est entravée par des défis liés au maintien, a la mai-
trise et au controle de soi (Pichon, 2010), mais aussi a une gestion straté-
gique de l'espace et du temps. Le controle de soi est une valeur cardinale
dans le monde de la rue qui « s’actualise dans I'ensemble des pratiques
quotidiennes » (Trainoir, 2019, p. 16). L’addiction apparait alors comme une
épreuve qui met en danger ce maintien permanent. Par ailleurs, le controle
s’étend a 'espace public qui est généralement vu comme un potentiel dan-
ger, parce qu’il est un espace de consommation par excellence mais aussi
parce qu’il est chargé de signes et de symboles visibles associés a la drogue,
tant pour ceux qui consomment que pour ceux qui ont cessé de consommer.

Les éléments présentés ici, bien que fragmentaires, témoignent de I'intérét
des sciences sociales et de leurs méthodes pour enrichir la compréhension
des problémes de santé publique mais aussi pour apporter du contenu empi-
rique a certains concepts. Partant, le contenu ainsi produit facilite I’action et
I'intervention des acteurs de terrain ainsi que la délibération collective sur
les sujets, comme en témoigne le travail en cours par ’Agence régionale de
santé Grand Est apres la réalisation de ce projet.
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Analyse de 'approche intégrée de la lutte
contre le tabagisme en Algérie

Nabila KENDI & Younes HIDRA
Université de Béjaia, LIMED, Algérie

Selon I’Organisation mondiale de la santé (OMS, 2018), le tabagisme est
un déterminant négatif majeur de 1’état de santé des populations et le fac-
teur de risque de morbidité et de mortalité prématurée le plus répandu dans
le monde, impliqué dans les maladies cardiovasculaires, les maladies res-
piratoires et les cancers. Il constitue notamment une vraie toxicomanie et
un fléau complexe et global, dont les impacts sont intersectoriels, multidis-
ciplinaires et multidimensionnels; ses effets induits ont des répercussions
interreliées sur les trois sphéres du développement durable, a savoir les
retombées sanitaires, socioéconomiques et environnementales (Kendi et al.,
2022). Amplifié par divers facteurs, le tabagisme est, depuis 1990, qualifié par
I’OMS d’une épidémie mondialisée. Face a cette situation, des arguments
scientifiques ont permis d’exprimer une demande légitime pour la lutte anti-
tabac. Cependant, lorsque les défis d’un certain fléau ne se confinent plus
aux frontiéres géographiques des états souverains, a 'exemple du tabagisme,
ils ne peuvent plus se résoudre par les seules politiques nationales. C’est
pourquoi la riposte a la mondialisation du tabagisme doit étre coordonnée
sous la souveraineté d’un organisme international (OMS), renforcée par une
coopération mondiale et guidée par une stratégie internationale commune
proposée dans le dispositif de la Convention-cadre de lutte antitabac de
I’OMS (CCLAT OMS) (Kendi, 2019).

Ainsi, lefficacité de la lutte antitabac requiert 'application des dispo-
sitions de la CCLAT OMS et doit se préter particuliérement a I’adoption
d’une approche systémique de maniére a réguler les actions selon la logique
d’un systéme. Cependant, cette approche nécessite une application de diffé-
rents instruments ainsi qu’'une intervention coordonnée et cohérente d’une
multitude d’acteurs et d’institutions. C’est pourquoi les pays signataires de
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la CCLAT ont intérét a adopter, d’abord, une approche pas a pas dans la
conception et la mise en ceuvre de leurs politiques antitabac. Il s’agit d’'une
approche intégrée qui vise a exploiter les synergies existantes entre les
acteurs de lutte (publics, privés et associatifs), les projets et les actions (dans
les domaines socio-économiques, environnementaux, juridiques et adminis-
tratifs), les moyens et les ressources (techniques, humains et financiers) et
les secteurs d’activité (la santé, les finances, I'agriculture, U'industrie, le com-
merce, etc.). Cette approche stipule de tenir compte des critéres de multi- et
intersectorialité, de multi- et interdisciplinarité et de multi- et interdimen-
sionnalité de lutte, afin de mettre en place des plans d’action et une stratégie
de prévention et de controle appropriés (individualisés) pour réduire I'usage
du tabac (Kendi et Kaid-Tlilane, 2018c). Enfin, il convient de tenir compte de
la combinaison entre les instruments coercitifs, incitatifs et informationnels
stipulés dans le programme MPOWER (OMS, 2008).

En Algérie, le tabagisme est un vrai probléme de santé publique (Kendi et
Kaid-Tlilane, 2018b). La lutte antitabac doit contribuer a la protection de la
santé publique, a la régulation des dépenses de santé, a la préservation des
réserves de change et des surfaces utiles a 'agriculture (Kendi et al., 2018a),
a Pamélioration du bien-étre collectif (Kendi et Kaid-Tlilane, 2018a) et indivi-
duel, ainsi qu’a la lutte contre la pauvreté (Kendi et al.,, 2018b). L’Algérie est
le premier pays du Maghreb a avoir signé la CCLAT-OMS, il y a 18 ans. Elle
dispose d’un important arsenal juridique régissant la fabrication, 'importa-
tion, la consommation et la promotion (la distribution et la vente) du tabac
qui s’inscrit comme un des objectifs de santé publique. Une série de plans
d’action contre le tabagisme a été notamment élaborée de 2004 a 2011, puis
un axe sur la lutte contre le tabagisme était consacré dans les deux plans
anticancer élaborés en 2015 et en 2023.

Dans cette contribution, nous allons étudier et discuter 'approche inté-
grée de la lutte antitabac pour le cas de I’Algérie, a travers I'analyse de la
réalité de :

— Tlimplication des différents secteurs concernés par la lutte antitabac
(ministére de la Santé, de la population et de la réforme hospitaliére,
ministére chargé des Finances, ministére du Commerce, ministére de
I'Industrie, ministére de ’'Agriculture, ministere de la Justice, minis-
tere du Travail, de "emploi et de la sécurité sociale, ministere de I'Edu-
cation nationale, ministére de la Culture, de la jeunesse et des sports,
et ministére de 'Environnement et du développement durable);

— l'engagement des autorités concernées, y compris la société civile
et ce, a différents niveaux suivant la mosaique du haut jusqu’au bas
(Comité de lutte contre les maladies non transmissibles, médias, ONG
antitabac, associations de lutte contre le cancer, associations de pré-
servation de l'environnement, groupes religieux, organisations de
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consommateurs, associations de la jeunesse et du sport, associations
de parents d’éléves, etc., Organisations internationales [OMS]);

— la mise en dynamique de diverses disciplines (médecine, économie,
sociologie, psychologie, statistiques, 1égislation, planification, gestion,
pédagogie...) dans la lutte antitabac.

Nous allons, par ailleurs, présenter les résultats des études de terrain
sur Papplicabilité de cette approche, a I'exemple des politiques Protecting,
Enforcing et Raising.

Nous allons d’abord illustrer les avancées de ’Algérie dans sa politique de
protection des non-fumeurs, en explorant les résultats de notre enquéte effec-
tuée aupres des responsables d’établissements publics et privés au niveau de
la wilaya de Béjaia. Puis, nous allons illustrer les réalités de I’application de
I'interdiction du marketing en faveur du tabac, notamment la publicité, la pro-
motion et le parrainage, a travers les résultats de notre étude effectuée aupres
des instances de vente de tabac. Nous allons enfin vérifier, sur des données
macroéconomiques, si les niveaux, la structure et 'évolution des taxes sur le
tabac sont orientés vers application d’une politique fiscale antitabac.

Notre objectif est d’analyser la réalité d’implication de plusieurs acteurs,
chacun selon sa part de responsabilité et tenant compte de son domaine
de compétence, dans la prise de décision sur laffectation des ressources,
la détermination des priorités et 'orientation des actions stratégiques en
matiére de lutte contre le tabagisme.
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Introduction

L’OMS définit le concept de littératie en santé comme « les caractéris-
tiques personnelles et les ressources sociales nécessaires des individus et des
communautés afin d’accéder, comprendre, évaluer et utiliser I'information
et les services pour prendre des décisions en santé » (Dodson et al., 2015).
Les recherches de divers champs disciplinaires (anthropologie, sociologie,
santé publique) soulignent la difficulté pour certains publics & gérer un
parcours de soin (Sgrensen et al, 2012; van den Broucke et Renwart, 2014,
Arborio et Lechien, 2019). Elles montrent que les personnes moins qualifiées
peinent a maitriser les procédures nécessaires (illectronisme, etc.) sans don-
ner de réponse a ces problématiques. Nous proposons d’aborder ces obstacles
en étudiant les affiches de campagnes de prévention dans les salles d’attente
d’hopitaux ou de cabinets médicaux. Ainsi, ce projet vise a décrire, analyser
et comprendre linguistiquement, pragmatiquement et socio-culturellement
la compréhension de ces affiches et leur impact sur le comportement des
patients.

Nous explorerons ici les enjeux de la prévention en santé globale. Nous
présenterons les premiéres analyses et pistes didactiques issues de notre
pré-enquéte. Nous décrirons et analyserons un corpus d’affiches de préven-
tion afin d’identifier les compétences nécessaires pour comprendre et agir
en fonction des messages proposés. Puis, nous montrerons comment les pra-
tiques langagieres d’un public en insécurité langagiére peuvent augmenter les
inégalités sociales de santé. Enfin, a partir de notre expérience de chercheuses
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aupres de ces publics et des retours des bénéficiaires interviewés, nous pro-
poserons des pistes didactiques pour élaborer des messages plus appropriés,
facilitant ainsi ’adhésion a ces campagnes.

Analyser les genres brefs : repéres en analyse du discours

S’il est difficile de définir le genre bref dans ’absolu, il présente toute-
fois un ensemble de traits définitoires que nous utilisons dans notre analyse
(Dhorne, 2018) :

— absence : présence d’ellipses ou de discontinuités;

— surabondance sémantico-sémiotique : sens reposant sur le support,
intertextualité forte, jeux de langage (sonorité, rythme, polysémie);

— role du lecteur : sens principalement construit par le lecteur (conni-
vence liée aux connaissances partagées, aux savoirs culturels et a
Iintertextualité).

Notre étude examine les actes de langage et les formes linguistiques de ces
affiches en les liant au contexte social dans lequel ils sont produits. Nous nous
rapprochons ainsi de ’analyse de discours a la francaise qui voit « le discours
comme intrication d’un texte et d’un lieu social » (Boutet et Maingueneau,
2005, p. 22). Cependant, nous ne nous limitons pas a un modele préétabli et
faisons le choix d’une approche discursive large et flexible pour analyser ces
objets mouvants que sont les discours.

Les publics faiblement scolarisés

Notre connaissance des publics natifs faiblement scolarisés en situation
d’insécurité langagiére* (Adami et André, 2014) indique que leurs difficultés
dépassent les simples probléemes d’accés et de maitrise du lexique. Des tra-
vaux récents analysant I'insécurité langagiére des publics natifs faiblement
scolarisés en situation d’insertion (Langbach, 2014, 2023) soulignent leurs
difficultés a entrer dans une communication efficiente a I'écrit et a 'oral lors
d’interactions formelles et leur perception partielle des facteurs influencant
la compréhension et le déroulement d’une interaction. Bien que cette étude
de référence (Langbach, 2014) porte sur des locuteurs faiblement scolarisés
en situation d’insertion professionnelle, ses résultats sont transférables a

1. Nous définissons I'insécurité langagiere comme la difficulté pour un locuteur/scripteur
de gérer de fagon efficace les interactions. Cette insécurité n’est pas mesurable dans 1’absolu
mais son degré est variable en fonction des situations.
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d’autres types de situations de communication formelle, notamment la com-
préhension d’entretiens médicaux, de consignes de déplacement pour un
examen, ou encore la compréhension de documents de prévention dans les
salles d’attentes d’hdpitaux ou de cabinets médicaux.

3 Legenre brefensanté

Les slogans politiques et publicitaires ont souvent été analysés car ils
représentent des genres brefs visant a influencer avec des conditions de pro-
duction bien définies (Berthelot-Guiet, 2013; Mayaffre et Vanni, 2023). En
revanche, les « brefs » en prévention de la santé ont été peu étudiés.

Que se passe-t-il d’'un point de vue langagier et pragmatique pour les
informations de prévention des salles d’attente des cabinets et des hopi-
taux ? Les conditions de production de ces énoncés (lieux de diffusion)
influencent-elles la maniére dont ils sont appréhendés ? Nous nous posons
ainsi les questions suivantes :

— Sont-ils lus? Par qui?

— Si oui, sont-ils compris ? Par qui?

— S’ils ne sont pas lus/compris, pourquoi? (trop d’informations,
complexité d’un technolecte, etc.).

— A quoi servent ces affiches ? Servent-elles vraiment ?

— Est-il possible (et souhaitable) de simplifier la langue de ces
affiches?

— Quelles sont les compétences linguistiques, pragmatiques et
socioculturelles nécessaires pour comprendre et agir apres lecture
de ces affiches?

4 Méthodologie

Pour répondre a nos interrogations, nous ménerons une étude en deux
volets. Le premier consiste en une analyse linguistique, pragmatique et
socioculturelle de cinq affiches de prévention de santé qui ciblent des thé-
matiques récurrentes dans le domaine de la santé. Nous examinerons ainsi
les difficultés de compréhension induites par les contraintes discursives de
ce genre. Le second volet comprend des questionnaires et des entretiens
semi-directifs avec des publics faiblement scolarisés. Cette phase vise a éva-
luer leur compréhension de ces affiches ainsi que I'impact des représenta-
tions utilisées. Grace a ce travail et a 'analyse des réseaux lexicaux et des
associations d’idées, nous identifierons un ensemble de « mots disponibles »,
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similaire a la recherche sur le frangais fondamental (Gougenheim et al, 1964),
c’est-a-dire les mots usuels, ceux qui sont a la disposition des locuteurs a tout
moment pour communiquer sur les différentes thématiques médicales étu-
diées. Nous utiliserons ensuite cette liste de « mots disponibles » pour for-
muler des propositions didactiques, visant a améliorer 'accés aux messages
de prévention en santé pour les publics en insécurité langagiere.

Premiers résultats

L’analyse linguistique de notre corpus révéle une similarité avec les
ressorts utilisés dans la publicité ainsi que dans les campagnes politiques,
malgré des objectifs radicalement différents. En privilégiant la dimension
esthétique et la concision dans une visée de captation (Charaudeau, 1997),
les images et les slogans participent ainsi a effacer 'information (Camus,
2009). En effet, la volonté de spectacularisation comparable aux pratiques
publicitaires (Berthelot-Guiet, 2015) entraine une omniprésence d’humour
qui se manifeste notamment a travers I'utilisation de mots-valises, de jeux
sur ’homophonie ou encore de décalages liés aux registres utilisés. Ces élé-
ments, combinés a une reprise graphique du message rendent parfois celui-ci
difficile a saisir, d’autant plus pour un public en insécurité langagiere.

Par ailleurs, la concision inhérente a ce genre nous semble étre un deuxiéme
vecteur de difficultés. Le logiciel Fabra (Wilkens et al, 2022) explore ainsi la
difficulté des textes a partir de 435 variables. Certaines d’entre elles indiquent
que les codes linguistiques des affiches de prévention de santé compliquent la
lecture des publics en insécurité langagieére :

— longueur des phrases: si, pour nos publics, les phrases longues
sont complexes a comprendre, les phrases tres courtes le sont tout
autant car elles reposent surtout sur le contexte extralinguistique et
demandent des connaissances socioculturelles importantes;

— utilisations lexicales: la variété lexicale, en termes de densité,
diversité, registre et jeux de langage (voisins phonétiques), peut étre
source de difficulté.

Conclusion

Notre vision de la maitrise de la langue est citoyenne car elle vise a don-
ner a tous la capacité de décoder le monde qui 'entoure. S’il semble évident
qu’il est nécessaire de toucher un public le plus large possible en matiére de
prévention, nous ne pouvons que constater, a la suite d’Arborio et Lechien
(2019), que les publics les moins scolarisés sont les plus éloignés des normes
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et des institutions de santé. Nous posons I’hypothése que faciliter la lecture
et la compréhension des messages de prévention pour les publics faible-
ment scolarisés pourrait favoriser une adhésion plus grande de ceux-ci aux
différents programmes de prévention proposés.
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Communication préventive en santé
environnementale pour les soignants
et leurs patients
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a) Conservatoire national des arts et métiers, Dicen-IDF EA 7339
b) AP-HP, Dicen-IDF E7339

Dynamique communicationnelle au sein d’un milieu hospitalier
pour ’engagement des soignants en santé environnementale,
enjeu de santé publique

La loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation du systéme de santé
reconnait la santé environnementale comme un élément important de la
santé publique. L’OMS (2019), dans son Projet de stratégie mondiale sur la
santé, évoque « les risques environnementaux évitables connus, qui sont a
Porigine d’environ un quart de I’ensemble des décés et des maladies dans le
monde, soit 13 millions de déces chaque année ». La santé environnementale
est désormais considérée comme participant a la santé publique car nombre
de maladies évoluent selon des facteurs environnementaux et des comporte-
ments individuels, nous imposant de reconnaitre I'importance de la préven-
tion et la promotion de la santé, pour des environnements plus sains. Il reste
la question de 'efficacité de la prévention pour atténuer ces méfaits pour la
santé humaine, qui incite les chercheurs en sciences de I'information et de
la communication a s’emparer de cette problématique pour saisir les enjeux
et agir sur et avec les parties prenantes.

Dans cette perspective, notre question s’appuie sur un programme inno-
vant et possiblement modélisable, sur la prévention en santé environnementale
dans des milieux hospitaliers.
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Prévention en santé environnementale dans le milieu hospitalier

Les hopitaux ont pour ambition d’assurer la prise en charge de leur
patient, tout en assumant leur responsabilité sociétale pour une transfor-
mation plus écologique des pratiques. L’Assistance Publique — Hépitaux de
Paris a élaboré dans son Projet d’établissement 2021-2025 (AP-HP, 2021) un
axe pour devenir acteur de référence sur la santé environnementale. Des
programmes de périnatalité et d’éco-maternité ont été créés, ils visent a
prévenir les expositions environnementales des femmes enceintes et jeunes
enfants, pendant la période des mille premiers jours, depuis la conception
jusqu’aux 2 ans de l'enfant, période d’exposition particuliérement vulné-
rable. Parler de la santé environnementale dans un milieu qui dispense des
soins pose I’hypothese d’une meilleure écoute et appropriation des mes-
sages de prévention par les patients via les soignants, en vue de leur retour a
domicile. Dans cette logique, notre équipe constituée de chercheurs et cher-
cheuses en SIC, médecins, soignants du CHU, et de designers a monté un
programme de recherche-action, soutenu par 'ARS {le-de-France. Dans ce
programme de recherche intitulé « lab des intrapreneurs soignants » fondé
sur une épistémo-méthodologie en communication organisationnelle et en
design participatif, nous avons conduit une étude qui permet de comprendre
comment des soignants volontaires de ’AP-HP se sont structurés autour de
la mise en place d’actions info-communicationnelles de prévention en santé
environnementale.

Communication organisationnelle et design de relation

Nous inscrivons nos réflexions dans les approches communicationnelles
des organisations (ACO) et considérons la structure organisationnelle
comme parcourue de rationalisations qui structurent toutes les relations
(Bouillon et Loneux, 2021). Ces analyses valident le lien entre la rigidité
contrélante des organisations et le processus de rationalisation qui contraint
les employés, en impactant leurs possibilités d’expression. Cette conception
communicationnelle des organisations tend a démontrer que la circulation
des informations et leurs échanges participent a la construction des orga-
nisations. L’approche info-communicationnelle vise une souplesse accrue
et efficace des processus de rationalisation nécessaires a la structuration du
travail, en favorisant les échanges directs et conversationnels qui restent
aux fondements des relations professionnelles, sous toutes leurs formes. Les
approches constitutives communicationnelles des organisations (CCO) du
courant nord-américain de 1’école de Montréal (Taylor et van Every, 2011)
appréhendent I'organisation comme une trame d’informations, qui fonde
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Porganisation. Les recherches de Taylor éclairent I’organizing, ou I’établis-
sement dynamique des fondements de « Pordre dans les conversations des
membres, et la matérialisation de leurs activités dans les textes et autres
artefacts qu’ils produisent ». C’est un apport théorique important notam-
ment au niveau de ’hypothése selon laquelle une organisation est consti-
tuée de la nature/quantité/facon dont circulent les informations et des com-
munications qu’elle produit. Cela permet de comprendre l'intérét d’une
communication préventive émergente qui va étre structurante pour 'orga-
nisation. Nous conjuguons ces approches avec celles qui insistent sur une
structuration de 'organisation fondée sur « la confiance organisationnelle »
(Parrini-Alemanno, 2016) et l'organisation apprenante. La confiance donne
la possibilité de s’exprimer, tout en permettant [’écoute. C’est un élément
fondateur complet car organisationnel et managérial.

Sur cette base, nous greffons d’autres travaux en SIC déployés dans le
domaine de la santé, ils viennent enrichir notre corpus théorique par une
épistémo-méthodologie du design de relation (Zacklad et al., 2021, Martin-
Juchat et Bonnet, 2023, Parrini-Alemanno et Delille, 2023).

Recherche-action en santé environnementale a [’hopital

La prévention des risques environnementaux pourrait étre assurée par les
changements créatifs des soignants pour une application immédiate dans
les services mais aussi pour une appropriation domestique du sujet par les
patients. En d’autres termes, si I'organisation devient « apprenante », elle
peut se (re)structurer autour de l'information préventive réalisée par les
soignants pour les soignants entre pairs (Cristol, 2022) et pour les patients
au sein des établissements de santé.

«Le lab des intrapreneurs-soignants a I’AP-HP » que nous avons
construit, grace a un support financier de ’ARS, est défini comme un dis-
positif qui associe : une équipe permanente, un lieu, un écosystéme large et
ouvert et des méthodes (Foliot et al., 2019).

Ce lab d’innovation est un dispositif d’accompagnement des soignants
de ’AP-HP, sollicités pour proposer des idées de communication préventive,
idées retravaillées en groupe de design pour aboutir au prototypage concret
d’actions de prévention des risques d’exposition aux polluants environne-
mentaux. Ce dispositif, au coeur d’une recherche interventionnelle, a pour
but I’élaboration et la diffusion de données probantes et de connaissances
utiles aux soignants de terrain, pour protéger leur propre santé et celle des
leurs patients. Le « lab des intrapreneurs » permet in fine la création, I'expéri-
mentation et la diffusion de dispositifs préventifs en santé environnementale
dans I’hopital et I'intégration d’une formation/information entre pairs et pour
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les patients. La méthodologie du design participatif permet ainsi différents
niveaux de participation, entre des soignants promoteurs et des chercheurs,
des soignants sensibilisés avec un engagement moindre et des patients qui
s’informent pour transposer dans leur environnement domestique des bonnes
pratiques préventives et des choix de consommation plus sains. De plus, ce
dispositif cherche a développer un empowerment (Bacqué et Biewener, 2013)
soignant : I'agent hospitalier « empowered » a ainsi la possibilité d’étendre son
pouvoir d’action, en amont de ses habituelles actions thérapeutiques, pour sa
propre santé et celle de ses patients.

5 Discussion

5.1 Les éléments intra-organisationnels structurants concrets issus
du dispositif de prévention

La volonté collective de changements des pratiques et d’approvi-
sionnement du service pour un environnement plus sain (QVT des
soignants et meilleur accueil des patients) : par exemple, intégrer le
nettoyage vapeur dans I'’environnement et les parcours patients, pour
un air plus sain, qui bénéficie aussi aux soignants.

La volonté d’appropriation collective du sujet de la santé
environnementale (SE) entre soignants et collaborateurs : mobiliser
la formation entre pairs (entre formés a la SE et non formés) pour
prévenir les résistances au changement, consolider un projet de service
et pallier le turnover important des agents. Par exemple, former en
P2P I'ensemble du personnel de la creche a un nouveau protocole de
change des enfants, pour un environnement plus sain.

Une communication préventive pour les patients et les patientes dans
leur parcours de soins : promotion de la santé pour le retour a domicile
des patients, avec inclusion de patients partenaires dans le dispositif (de
la conception a I’évaluation in situ) : par exemple, informer les couples
infertiles sur la co-responsabilité des perturbateurs endocriniens sur
I'hypofertilité et cibler les plus a risque, pour une prise en charge
adaptée, visant une prévention de leur exposition (pour les polluants
ademi-vie courte).

5.2 La méthodologie engagée, évaluée, validée par les participants
au « lab des intrapreneurs soignants »

Des questionnaires d’évaluation adressés aux personnels soignants béné-
ficiaires valident quantitativement le dispositif du lab pour les tutelles et une
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méthodologie qualitative avec observation participante pendant le déroulé
des ateliers de design participatif permet de mieux adapter I’accompagne-
ment partenarial, entre chaque session. L’évaluation du bénéfice patient
sera la prochaine étape.

Conclusion

La premiére session du « lab des intrapreneurs-soignants a 'AP-HP » a
eu lieu début 2023, la deuxiéme session vient de se terminer et une troisieme
session va débuter a la rentrée 2024, bénéficiant d’un financement de I’ARS
et d'un accompagnement pluridisciplinaire en sciences de 'information et
de la communication et en toxicologie (laboratoire INSERM pour la valida-
tion des messages préventifs). Ce dispositif montre I'intérét d’'une réflexion
sur la recherche-action en SIC et d’'une approche pluridisciplinaire ciblée,
notamment avec le milieu médical. En effet, dans ce type de démarche,
nous avons mis un focus sur I'intérét de commencer la recherche-action
dans I'hépital, propre a prendre en compte la santé globale et a apprécier
la notion de prévention. La confiance organisationnelle est indispensable
comme base du design, dans le dispositif du « lab », pour mettre en place
les éléments d’une prévention efficace et d’une nouvelle organisation soi-
gnante en milieu hospitalier.
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Politiser la relation de soin : role des arénes en ligne
et hors-ligne, construction et ’expression
d’une subjectivité féministe, queer et antiraciste

Coralie NIcOLLE
Université Paris-Est Créteil, CEDITEC EA 3119

Introduction

Depuis la loi du 4 mars 2002 et 'avénement de la démocratie sanitaire,
le patient occupe un role d’acteur a part entiere dans le systéme de santé
(Maudet, 2002). Si la relation de soin évolue, elle reste néanmoins mar-
quée par I'asymétrie, des enjeux de pouvoir, de savoir et d’autorité. Elle
est en outre configurée par des rapports sociaux pouvant conduire a des
discriminations voire a des violences. Les mouvements sociaux de patient-es
et de proches (Barbot, 2002, Sedda et Botero, 2022) la mettent en discus-
sion et participent a la mise en visibilité de certains problémes publics. Le
numérique joue un role de catalyseur en permettant de surcroit I'émergence
d’espaces d’expression et de remises en cause « des légitimités classiques et
anciennes du corps médical » (Romeyer, 2008, p. 34). Au-dela de la prise de
parole de patient-es, nous assistons également a la multiplication des prises
de parole de soignant-es dans des espaces autres que le soin, y compris sur
les réseaux sociaux.

Dans ce contexte, le projet que je mene vise a étudier les dynamiques
de politisation du soin, a travers la publicisation des discriminations et des
violences, en particulier en gynécologie, et plus particuliérement d’analy-
ser les transformations des pratiques et de la relation soignant-es/patient-es
au prisme de I'engagement queer, féministe et antiraciste. La recherche vise
a répondre a plusieurs objectifs. Le premier est de comprendre les dyna-
miques de publicisation du probléme en identifiant et en cartographiant les
arénes ou il y a des discours politisés sur la relation de soin et en produisant
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une typologie des acteurs participant a cette politisation. Le second est
d’identifier et caractériser les pratiques et les savoirs qui émergent.

D’un point de vue méthodologique, la recherche repose sur une approche
relevant de la théorie ancrée (Glaser et Strauss, 1967) mobilisant deux ter-
rains d’enquéte. Le premier est une enquéte ethnographique qui a débuté
en juin 2024 par 'observation d’un festival féministe sur les savoirs gyné-
cologiques et qui se poursuit par effet boule de neige auprés de collectifs
militants féministes et antiracistes en santé. Le second est une enquéte en
contexte numérique réalisée sur Instagram visant a observer la présence des
collectifs et leurs interactions. Dans un premier temps, une base de données
a permis de collecter les données de trente collectifs dans le but de produire
une typologie des acteurs et des engagements. Elle sera complétée dans
un second temps par une analyse outillée pour produire une cartographie
compléte et observer les relations qui se nouent.

A partir d’une approche historique, il s’agira de comprendre comment la
critique du pouvoir médical est devenue intersectionnelle, puis nous présen-
terons les premiers résultats de la cartographie en présentant les acteurs et
les arénes qui participent aujourd’hui a politiser le soin.

La publicisation du problémes des discriminations
et des violences dans la relation de soin

1.1 Définir le probléme des discriminations et des violences

Si les discriminations en médecine font l'objet de mobilisations, des
difficultés a les nommer et a les quantifier persistent. A 1’échelle institu-
tionnelle, la reconnaissance de formes de violences systémiques continue
de faire débat. Propos discriminatoires, retards de diagnostic, de prise en
charge, ou refus de soin peuvent pourtant étre relevés a 'encontre de cer-
taines populations et font 'objet de témoignages réguliers notamment a
travers la médiatisation de plusieurs affaires.

Une série d’études, y compris publiées dans des revues médicales ou des
théses de médecine, montrent des différences de traitements dans la relation
de soin en fonction du genre, de la racialisation, de la classe, de la sexualité,
de I’age et de la validité des patient-es et des soignant-es (Coisy et al., 2024
par exemple). En consultation, les représentations et de catégorisations de
certains groupes minorisés peuvent conduire a leur stigmatisation ou a leur
invisibilisation. Elles peuvent également entrainer un accés inégal a l'infor-
mation et un recueil inégal du consentement (Fainzang, 2014). L’expression
de la douleur cristallise enfin plusieurs enjeux en tant que sa perception
est minorée ou majorée en fonction des caractéristiques des personnes qui
Iexpriment.
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1.2 Vers une convergence des luttes antiracistes, féministes et queer ?

Les discriminations et les violences en santé peuvent ainsi étre analysées
sous l'angle de la construction des problémes publics, probléme dont on
peut interroger la carriére, 'attention qui lui est consacrée, la facon dont il
est mis a 'agenda et publicisé (Cefai, 2016).

Le pouvoir médical fait 'objet de critiques depuis longtemps. En effet,
plusieurs mouvements sociaux, particuliérement actifs dans les années
soixante-soixante-dix, ont joué un role clé dans sa remise en question.

Les mouvements féministes des années soixante-dix, porteurs de reven-
dications autour de la réappropriation des corps, ont par exemple permis
I’élaboration d’une critique féministe du pouvoir médical. Parallélement
aux Etats-Unis, le mouvement du Self Help recentre 1'expérience vécue des
femmes dans la production de savoirs sur leur propre corps (Ruault, 2016).
Une réactualisation de cette critique peut également étre observée ces der-
niéres années. (Queré, 2023). Du point de vue du racisme, les mobilisations
se concentrent autour de ce qui peut étre nommé la « santé communau-
taire » et porte I’héritage des mobilisations des droits civiques aux Etats-
Unis, avec les Black Panthers mais aussi les Young Lords (Richard, 2017). Ala
méme époque, des critiques plus systémiques sur le systéme de santé émer-
gent autour du Radical Health movement. Dés leur émergence, ces mouve-
ments déploient une réflexion articulant race et classe, centré sur ’acces aux
soins et 'ouverture de dispensaires (Nelson, 2011). Les mobilisations queer se
sont quant a elles ancrées dans les mouvements sociaux des années quatre-
vingts autour de la question du sida, et ont particuliérement investi la santé
sexuelle. Ces initiatives témoignent de la convergence de certaines luttes
et de leur visée intersectionnelle. Définie a partir des travaux de Kimberlé
Crenshaw, juriste et féministe noire-américaine, l'intersectionnalité désigne
la prise en compte des rapports sociaux, non plus dans leur addition mais
dans leur entrecroisement et imbrication. Qu’en est-il de ces dynamiques de
politisation aujourd’hui?

Agir depuis le soin, agir vers le soin

Les dynamiques de publicisation sont instables : plusieurs pics d’atten-
tion médiatique peuvent étre notés autour de faits divers et d’actualités
politiques qui font office de catalyseurs. Deux dynamiques de politisation
s’entretiennent. La premiére consiste en ’émergence de la santé comme
une préoccupation dans les mouvements sociaux et les espaces communau-
taires, et la seconde en I’émergence de réflexions politiques dans le champ
de la santé. Parmi ces pics, 2017 a marqué un tournant dans la mobilisation
autour du mouvement MeToo et a également permis la publicisation des
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violences gynécologiques et obstétricales, mais aussi des violences sexistes
et sexuelles dans le milieu médical. Parallelement, en janvier 2024, la loi
Asile et immigration a permis de rendre visible la question du racisme dans
le soin et cette problématique a été amplifiée par le contexte des élections
législatives de juin 2024. D’autres formes de mobilisation se font de maniere
plus discréte et moins médiatisée. C’est le cas des associations queer qui pro-
duisent des savoirs communautaires sur/pour la santé des personnes trans.
La majorité des collectifs analysés témoignent d’un engagement articulant
la question du genre, de la classe et de la race et revendiquent un engagement
intersectionnel. Néanmoins, nous pouvons noter que la réflexion sur I'inter-
sectionnalité est la plus compléte au sein des collectifs les plus minorisés (sur
la question de la transexualité ou du handicap notamment). La cartographie
a permis de dégager plusieurs types d’acteurs qui se positionnent dans une
perspective critique du pouvoir médical et qui interrogent les discriminations :

— syndicats/ collectifs professionnels (DésOrdre) ;

— collectifs/associations de soignant-es (Pour une MEUF);

— collectifs/associations d’étudiant-es en médecine (CQFD);

— collectifs/association de personnes concernées/d’ usager-es (Gras
politique) ;

— collectifs/association mixte de patient-es et soignant-es (ASAP),

— média (la Fabrique des soignants);

— initiatives individuelles (Serment sous pression).

L’émergence d’acteurs et leur regroupement se poursuivent pour donner
de Pampleur a certaines initiatives. L’Observatoire féministe des violences
médicales a ainsi été lancé en novembre 2024. Autour de la manifestation
du 23 novembre 2024 contre les violences sexistes et sexuelles, notons éga-
lement la constitution en collectif contre les VSS de plusieurs associations et
syndicats. De fortes dynamiques partenariales entre ces collectifs peuvent
étre notées (coproduction de supports, co-organisation d’évenements). Nous
avons noté la multiplication des associations étudiantes de soignant-es a
I’échelle locale et une forte représentation des jeunes soignant-es dans les
collectifs qui reste a confirmer.

Ces acteurs se mobilisent dans plusieurs arénes : des espaces numériques
publics ou privés, des lieux de santé communautaires, dans les AG et réu-
nions de travail des collectifs, dans les AG tenues dans les hopitaux, au cours
de manifestations mais également dans des espaces culturels et communau-
taires ou des tiers-lieux. Dans les contre-cultures, comme c’est le cas de la
culture queer, les bars et les festivals peuvent ainsi étre considérés comme
des lieux de socialisation communautaires mais également comme des lieux
de résistance et d’élaboration de savoirs communs, notamment en matiére
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de santé. La Mutinerie, bar queer féministe parisien, organise ainsi plusieurs
fois par mois des permanences autour de la santé des personnes trans ou
non-binaires et leurs partenaires.

Conclusion

Les premiers résultats permettent de démontrer I'existence d’une dyna-
mique de politisation active du soin qui reste malgré tout minoritaire et a la
marge si on se place dans une approche conflictuelle de la sphére publique
(Fraser, 1990). Les approches militantes du soin permettent de dénoncer
publiquement certains comportements (racistes, sexistes, validistes, homo-
phobes, transphobes...), de mettre en visibilité une réflexion intersection-
nelle des discriminations et d’aboutir a des transformations de la relation de
soin, vers plus d’horizontalité.

Il me semble enfin important dans le contexte des réflexions du colloque
de conclure sur les perspectives et les enjeux de I'intersectionnalité. En effet,
les recherches en santé, marquées par des approches biomédicales, sont sou-
vent axées sur les déterminants de santé, isolent des variables pour com-
prendre leur dépendance et ne permettent parfois pas de saisir la complexité
des phénomeénes étudiés. Il existe ainsi un enjeu a réfléchir aux méthodes
permettant de saisir ces rapports sociaux et a les mesurer, autrement dit, a
rendre des réflexions théoriques opératoires d’un point de vue méthodolo-
gique, sans tendre a invisibiliser certains rapports. Plusieurs chercheuses
travaillant sur la santé et la maternité du point de vue des SHS proposent
a ce titre d’aboutir & une critique du pouvoir médical dans une perspective
intersectionnelle (c’est le cas d’Aurore Koechlin, Mounia El Kotni et Chiara
Quagliariello).
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Schémas discursifs sur les vaccins contre
le COVID-19 : conflit de récits et d’imaginaires sur X
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Introduction

Nous vivons dans un écosystéme médiatique complexe et dynamique
(McLuhan, 1977; Shirky, 2011; Logan, 2019), ou les technologies sociales
ont radicalement transformé la création, la production et la distribution de
I'information. Parallélement, nous habitons une culture en mutation, mar-
quée par des valeurs postmodernes comme le retour de I’émotion et une
conception présentiste du temps (Susca, 2024). Ce contexte favorise une
socialité ou le rationalisme moderne est remplacé par une raison sensible.
Ainsi, I'environnement virtuel devient un espace symbolique ou toutes les
conversations sont surchargées de signification (da Silva, 2017) et les inte-
ractions sont principalement faconnées par les émotions, influencant pro-
fondément notre interprétation des événements et le débat sur les questions
publiques, comme observé pendant la pandémie de COVID-19.

Sur cette base, cette étude analyse les conversations sur les vaccins sur
X (anciennement Twitter) pour enquéter sur les récits et les imaginaires
dominants concernant les vaccins. Notre objectif est d’observer différentes
perspectives sur les vaccins contre le COVID-19 au cours de la premiére
année de la pandémie au Brésil. Nous visons également a cartographier et a
décrire les récits prédominants, en identifiant comment ils sont construits,
qui les partage et quels arguments y sont associés.

Depuis I’apparition du SARS-CoV-2, de nombreuses recherches pour la
création de vaccins ont été menées dans le monde entier. Au Brésil, la négo-
ciation avec des entreprises pharmaceutiques internationales a été la stra-
tégie la plus prometteuse pour garantir rapidement un agent immunisant.
Des accords de tests et de production ont été établis entre des institutions
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de recherche brésiliennes et des organisations étrangéres, notamment les
partenariats entre la Fondation Oswaldo Cruz, 'université d’Oxford et le
laboratoire AstraZeneca, et entre I'Institut Butantan et I'entreprise chinoise
Sinovac.

Ainsi, notre corpus est composé de publications contenant le terme « vac-
cin » sur trois semaines distinctes : 1) le début des essais cliniques au Brésil
avec le vaccin Oxford/AstraZeneca, en juin 2020; 2) la mort d’un volontaire
lors des tests du vaccin CoronaVac et la suspension subséquente de ces tests,
en novembre 2020; et 3) les réactions au commentaire de ’ancien président
Jair Bolsonaro, qui a associé la vaccination au risque de transformation en
alligator, en décembre 2020. Pendant les périodes analysées, en plus des
vaccins déja mentionnés, le vaccin créé par Pfizer/BioNTech est également
entré dans le débat public.

La méthodologie employée est 'analyse des réseaux sociaux, adaptée
selon la méthode perspectiviste (Malini, 2016), dans le but d’identifier, de
traiter et d’interpréter les points de vue exprimés par les utilisateurs des
médias sociaux. En complément, I'analyse des imaginaires discursifs est
utilisée, examinant des contenus textuels ou le discours est interprété
comme imaginaire et vice-versa. La méthode de da Silva (2019) suppose une
approche compréhensive pour ’analyse des discours émergents du dialogue
avec 'objet de recherche, révélant les contours des imaginaires cachés.

Conflit de récits et d’imaginaires

La pandémie causée par le virus SARS-CoV-2 a déclenché une crise mon-
diale sans précédent, avec d’importantes pertes humaines et économiques.
Simultanément, la désinformation s’est rapidement répandue, devenant un
risque pour la santé publique. Dans ce contexte, le développement de vac-
cins contre le COVID-19 a non seulement rencontré les défis inhérents a la
science et a I'urgence du temps, mais aussi la résistance et I’hésitation du
public. Les mouvements négationnistes, comme les antivaccins, ont exploité
les sentiments de peur et de méfiance, mettant en doute lefficacité et la
sécurité des vaccins. Les arguments reposaient sur des appels émotion-
nels, la pseudoscience et des théories du complot, sapant une partie de la
confiance publique et compliquant les efforts pour lutter contre la pandémie.

Une perspective utile pour réfléchir a ce scénario est de considérer le
processus comme un conflit de récits. Pour Malini et al. (2020), la maniere
dont la pandémie a été narrée sur les plateformes de médias sociaux a joué
un réle important dans 'aréne politique, influencant méme les politiques
publiques. Elle a révélé les positions des grandes entreprises, reflété les sen-
timents des utilisateurs connectés et influencé les comportements indivi-
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duels et collectifs. Selon les auteurs, « récit » est un terme tres populaire sur
les médias sociaux, un jargon adopté également dans les environnements
hors ligne par les agents publics, qu’ils soient politiques, militants, entre
autres. Il s’agit d’'un phénomeéne complexe qui émerge de linterrelation
des forces et se matérialise en fragments discursifs circulant sur les réseaux
sociaux (Leal, 2006 ; Malini et al., 2020).

Les récits contiennent des visions du monde, des croyances, des idéo-
logies et des imaginaires. Ils organisent des symboles, des archétypes et
des schémas en récits rationalisés parce qu’ils sont composés de mythes, et
orientent nos pensées, expériences et décisions. Seargeant (2022) souligne
I'importance stratégique des récits dans le succes évolutif de ’humanité,
mettant en avant comme fondamentale 'aptitude a raconter des histoires
pour 'existence de concepts tels que les dieux, les nations, les systémes juri-
diques et 'argent. Les récits créent et partagent des idées qui sous-tendent
les sociétés et les cultures, étant essentiels pour la civilisation. IIs servent
a divertir, traiter et transmettre des informations, en plus de former des
communautés par des identités partagées, basées sur des récits culturels.
En politique, le récit est utilisé pour persuader et unir les gens, avec des
politiciens et des stratéges racontant des histoires pour influencer ’opinion
publique et orienter les actions.

En rappelant I'affirmation de Lyotard (1979) selon laquelle la postmoder-
nité est caractérisée par un intense scepticisme envers les « grands récits »
qui ont marqué la modernité, Seargeant (2022) propose que nous assistions a
une époque de récits concurrents. L’histoire du monde n’est plus vue comme
une chronologie linéaire unique;; elle est fragmentée, composée de multiples
perspectives et caractérisée par la contestation et la lutte & mesure que des
personnes de toutes les sphéres de la société tentent de faire entendre leur
version. Pour lui, cela ne signifie pas que les grands récits ont perdu toute
influence. Ils sont encore racontés et renforcés dans une grande partie de
la culture mainstream, en particulier dans les médias, et agissent comme le
contexte pris pour acquis, contre lequel d’autres récits sur les actions et les
aspirations individuelles sont présentés.

Les récits sont un moyen intuitif de communication politique, faisant
appel a des expériences quotidiennes et des archétypes culturels pour trans-
mettre des messages. Par conséquent, ils peuvent étre utilisés stratégique-
ment par des groupes militants. C’est ce que propose Malini (2021) avec
l'idée de « narrativisme », caractérisée par la « fabrication et la viralisa-
tion synchronisée d’actions et de récits propagandistes, diffusés sur leurs
propres sites d’information, pour agiter et diriger I’agenda des conversa-
tions publiques ». Cette stratégie, alimentée par le scepticisme envers les
médias et I'idée que la réalité est une fiction élaborée par les puissants, sape
la confiance dans les institutions en promouvant une vision déformée de la
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politique et de la société. Dans le contexte pandémique, ce phénomeéne a été
mis en évidence par des récits présentant des informations trompeuses — et
xénophobes (Malini, 2021) — sur l'origine du virus, condamnant I'isolement
social, encourageant l'utilisation de méthodes et de médicaments sans sou-
tien scientifique et, ce qui nous intéresse dans cette recherche, diffusant la
peur des vaccins développés.

Résultats

Dans la visualisation des posts collectés, nous avons pu distinguer trois
principaux regroupements de profils (clusters) exprimant des affinités a tra-
vers leurs interactions, comme les likes, les partages et les commentaires. Un
groupe est marqué par la diffusion de la désinformation et composé principa-
lement de profils pro-gouvernementaux et de partisans de Pancien président
Bolsonaro; un autre regroupe des médias traditionnels, des journalistes, des
vulgarisateurs scientifiques et des opposants politiques de Bolsonaro, carac-
térisé par sa connexion avec des sources d’information fiables; et un dernier
regroupe des influenceurs numériques et des utilisateurs avec des contenus
viraux, se distinguant par la popularité de ses noeuds et la capacité d’in-
clure et d’exclure différents acteurs a chaque période analysée. Ces groupes
refletent différentes perspectives et dynamiques de pouvoir dans les conflits
de récits sur les vaccins contre le COVID-19.

A partir de cette division, nous avons sélectionné trois points de vue dis-
tincts de chaque groupe a chaque phase de la recherche, aboutissant a un
total de 27 perspectives sur la vaccination contre le COVID-19. Chacune
d’elles, visualisée dans des graphes sémantiques, inclut de nombreux récits
présents dans des milliers de publications. Avec I'observation de ces graphes
et 'analyse qualitative de 575 posts, nous avons approfondi notre regard sur
les utilisateurs et les conversations sur X (anciennement Twitter), mettant
en avant 43 schémas discursifs identifiés comme des récits a partir de ces
messages.

Ces schémas couvrent différentes réactions a la pandémie et au dévelop-
pement des vaccins, allant de la célébration de la coopération scientifique
internationale et des avantages de participer comme volontaire aux essais, a
des critiques de la part des négationnistes et des théoriciens du complot. Les
vaccins sont vus par certains comme le seul espoir de surmonter la pandémie
et de revenir a la normalité, un devoir civique, un droit pour tous et une réa-
lisation scientifique. D’autres, cependant, expriment la peur et la méfiance,
soulignant les risques supposés pour la santé, comme les effets indésirables,
les théories de controle de la population et la corruption politique. Il y a
aussi des récits qui idéalisent la vaccination, I'associant a la liberté et au
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bonheur, tandis que d’autres stigmatisent certains vaccins en se basant sur
des préjugés géopolitiques. La judiciarisation et la politisation des vaccins,
tant au niveau national qu’international, sont présentes, tout comme la spi-
ritualisation de la science, oscillant entre le vaccin comme miracle divin et
le vaccin comme imposition démoniaque. Ces récits illustrent la complexité
des opinions et des sentiments du public pendant cette période critique au
Brésil, mais aussi dans le monde.
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La prévention : un enjeu de santé publique
pour préserver la santé des professionnels de santé

Karine PuJoL
Association SPS — Soins aux professionnels de la santé

Introduction

L’association Soins aux professionnels de la santé (SPS) est une associa-
tion a but non lucratif créée en 2015, reconnue d’intérét général, qui a pour
mission de soutenir les professionnels de la santé (PDS) confrontés a une
vulnérabilité plus élevée que la moyenne de la population.

SPS est particulierement engagée dans la prévention dans le domaine de
la santé des professionnels, car elle considere qu’il s’agit d'un enjeu majeur
pour la qualité des soins, la sécurité des patients et le bien-étre des soignants.
Elle est partie prenante de la mission santé soignant lancée par le ministere
de la Santé en 2023 au travers du rapport ministériel du 9 octobre 2023
(Bataille-Hembert et al., 2023). Dans ce rapport est indiqué que prés de 2/3
des PDS ont eu un ou plusieurs épuisements professionnels contre 1/3 pour
la population générale. SPS y est référencée pour son modéle économique
de maison des soignants (MDS). SPS est aussi engagée sur le théme central
de la santé mentale, déclarée grande cause nationale par les politiques.

SPS a choisi de développer ses actions de prévention en Occitanie, une
région qui compte plus de 200 000 PDS, répartis sur un territoire vaste et
diversifié. L’Occitanie présente des spécificités qui nécessitent une approche
préventive adaptée, comme la forte proportion de professionnels libéraux,
la présence de zones rurales isolées, la saisonnalité de 'activité liée au tou-
risme, ou encore la vulnérabilité de certaines populations face aux inégalités
sociales et territoriales de santé.
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Défis et opportunités

1.1 Les défis de SPS pour mettre en ceuvre la prévention
dans le domaine de la santé des professionnels en Occitanie

Le premier défi est de sensibiliser les professionnels de la santé a
I'importance de prendre soin d’eux-mémes et de demander de l'aide si
besoin. En effet, ils sont souvent réticents a exprimer leurs souffrances, par
peur du jugement, par sentiment de culpabilité, par manque de temps ou par
méconnaissance des dispositifs existants.

Le deuxieme défi est de coordonner les actions de prévention avec les
différents acteurs du systeme de santé, comme les Communauté profession-
nelle territoriale de santé (CPTS), I'Union régionale des professionnels de
la santé (URPS), les ordres, les syndicats, les établissements de santé (ES)
et du médico-social, I’Agence régionale de santé (ARS), les universités, les
écoles, les associations, etc. Il s’agit de créer des synergies, de mutualiser les
ressources et de partager les bonnes pratiques.

Le troisiéme défi est de s’adapter aux besoins spécifiques des PDS en
Occitanie, en tenant compte de la diversité des métiers, des statuts, des lieux
et des modes d’exercice. Ceci en menant des études sur le territoire dont une
a venir de la Direction départementale de ’ARS de la Lozere.

1.2 Les opportunités de SPS pour développer la prévention
pour la santé des professionnels en Occitanie

La premiére opportunité est de s’appuyer sur le dynamisme de la région.
SPS souhaite continuer a valoriser les initiatives locales, les expériences posi-
tives et les témoignages des PDS qui ont bénéficié de ses services ou qui ont
participé a ses actions. Le IX® colloque national SPS a eu lieu a Montpellier
en aolt 2023, une rencontre régionale s’est déroulée le 23 septembre 2024
a Toulouse, et une journée d’ateliers dynamiques et d’échanges en santé
(JADES) a eu lieu le 24 octobre 2024.

La deuxiéme est de profiter du contexte favorable a la prévention recon-
nue comme une priorité par les pouvoirs publics et 'opinion publique. L’asso-
ciation SPS souhaite renforcer sa visibilité, sa crédibilité et sa légitimité en
tant qu’acteur majeur de la prévention pour la santé des professionnels.

La troisiéme est de tirer parti des innovations technologiques, qui offrent
de nouvelles possibilités pour la prévention. L’association SPS utilise déja
ces outils, notamment avec :

— l'application mobile SPS, gratuite, pour accéder plus facilement aux
psychologues de la plateforme et aux ateliers de prévention;
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— la plateforme digitale « L@maisonSPS » qui présente tous les ser-
vices de SPS : ateliers (eJADES), formations, fiches repéres, autotests,
enqueétes, inscriptions aux évenements...

2 Stratégies de prévention

L’association SPS met en ceuvre plusieurs stratégies de prévention, qui
visent a agir a différents niveaux et a différents moments.

— La prévention primaire : L’association SPS propose des formations,
des journées (JADES) avec des ateliers de ressources, des conférences
et des webinaires (eJADES) sur des thématiques comme la gestion du
stress, la communication, le management, la nutrition, le sommeil,
Pactivité physique, etc. Ces actions sont destinées a informer, a sensi-
biliser et a outiller les PDS pour qu’ils puissent adopter des comporte-
ments favorables a leur santé. De plus, grace a une stratégie de partena-
riat, Passociation permet d’accompagner les partenaires a développer
des politiques de prévention en santé pour les professionnels.

— La prévention secondaire : L’association SPS propose des formations
en prévention du suicide et sensibilisation au trouble du stress post-
traumatique, des groupes de parole, ainsi qu’un dispositif de repérage
grice a son réseau d’accompagnants et des outils d’autodiagnostic.

— La prévention tertiaire : L’association SPS offre un service d’écoute
téléphonique 24h/24 et 7j/7, anonyme et confidentiel, avec 100 % de
décroché, animé par des psychologues cliniciens, qui permet aux PDS
de s’exprimer, de se confier et de recevoir un soutien psychologique.
L’association SPS dispose également d'un réseau de PDS référents qui
peuvent orienter les professionnels en difficulté vers des structures
de soins adaptées telles que des unités dédiées.

2.1 Pour illustrer ces stratégies de prévention : des exemples concrets
d’actions et de programmes réussis

A ce jour, depuis 3 ans, plus de 30 journées JADES et 250 eJADES en
visioconférence ont accueillis plus de 7000 participations. Le taux de satis-
faction dépasse les 90 % et le taux de participation est d’environ 100 per-
sonnes pour une journée et environ 30 personnes a chaque atelier. Plus de
40 journées de formations ont permis de compléter I’action de formation.

La MDS est une initiative de I’association SPS, cong¢ue comme un lieu
privilégié et unique en France, dédié aux PDS et aux étudiants en santé pour
améliorer leur bien-étre. Située en plein coeur de Paris, elle offre un tres
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grand espace ou les soignants peuvent se soigner, se former, s’informer et
Se ressourcer.
Voici quelques-unes des activités et services proposés :

— consultations psychologiques gratuites;
— formations pour la gestion et la prévention du stress pathologique;
— ateliers d’orientation et de reconversion professionnelle;

— groupes de parole pour échanger et partager des expériences.

2.2 Une stratégie innovante pour la coordination du parcours de
prévention de la santé des PDS

SPS souhaite aussi implanter une MDS en Occitanie pour proposer une
offre de prévention et de soins pour étre au plus proche des PDS, en dehors
de leur lieu de travail. Celle-ci proposera des antennes physiques dans les
13 départements de la Région Occitanie, avec une permanence et une unité
mobile mobilisable sur ’ensemble du département. Ce dispositif sera struc-
turé par lentité digitale L@maisonSPS, qui propose toutes les offres de
service de SPS.

Ce modeéle s’inscrira dans le parcours de vie du PDS en coordination avec
des partenaires. Il vise a proposer un accompagnement des PDS, toutes spé-
cialités confondues, a tout moment de leurs besoins dans un parcours de
prévention et/ou de soins coordonnés. La finalité de ce projet est d’améliorer
la santé globale des PDS.

Communication

L’action de SPS pour informer et communiquer sur les enjeux de la
prévention pour la santé des professionnels :

— la premiere méthode est la diffusion de supports de communication
qui sont distribués dans les lieux fréquentés par les professionnels de
la santé. Ils sont également envoyés par e-mail aux PDS adhérents et
partenaires de I'association;

— la deuxiéme méthode est la présence sur les réseaux sociaux (Face-
book, Twitter, Instagram, LinkedIn, YouTube, etc.). Ils permettent a
lassociation de faciliter sa stratégie de communication et de créer
une communauté avec les PDS afin de répondre a leurs questions, de
recueillir leurs avis, de les fidéliser;

— la troisiéme méthode est la participation a des événements variés tel
que SantExpo et Préventica. Ils offrent a I’association 'opportunité
d’élargir sa lisibilité et de nouer des contacts, de créer des partena-
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riats. Plus de 100 événements en 2023 ont été réalisés par les quarante
délégués régionaux de SPS.

4  Collaborations et partenariats

L’association SPS met en lumiére certaines synergies qui ont un impact
positif sur la prévention dans le domaine de la santé des professionnels en
Occitanie :

la premiere collaboration est celle avec 'ARS qui a permis a SPS de
maintenir ses actions de prévention;

la deuxiéme avec la région Occitanie pour organiser des rencontres
régionales, notamment pour les étudiants;

la troisieme avec les CPTS, les URPS, les ordres professionnels et les
syndicats qui représentent les différentes catégories de PDS. Interlo-
cuteurs privilégiés pour I’association, SPS leur propose des actions de
prévention qui contribuent a leur mission de protection de la santé
publique;

la quatrieme avec 'ensemble des catégories des structures de soins.
Acteurs incontournables pour ’association, SPS leur fournit des pres-
tations de prévention qui contribuent a leur objectif d’amélioration
de la qualité et de la sécurité des soins;

la cinquiéme avec I’école TBS Education. Trois études ont été réali-
sées pour soutenir les actions de SPS sur le territoire Occitanie : deux
concernant la MDS et une concernant la santé mentale des étudiants;
la sixieme est la participation aux évenements de la société Non
Pharmacological Intervention Society ;

enfin avec Medvallée qui apporte déja un soutien certain a I’association
pour étre tournées ensemble vers 'excellence en santé.

Des exemples de collaborations et de partenariats réussis en Occitanie :

premier exemple, I’association SPS a signé une convention avec la
CPTS de Montpellier Nord et Grand Pic Saint-Loup qui a permis de
mettre en place le dispositif de ’association décrit ci-dessus pour les
professionnels de cette communauté;

deuxiéme exemple, 'association SPS a noué un partenariat avec
I'URPS kinésithérapie Occitanie, qui a permis de réaliser une étude
inter-URPS sur la santé des soignants en Occitanie. Celle-ci a révélé
des risques importants pour leur santé permettant de sensibiliser les
professionnels et 'opinion publique;
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— troisiéme exemple, I’association SPS co-construit une collaboration
avec le Centre hospitalier universitaire (CHU) de Montpellier.

Conclusion et perspectives

L’association SPS a présenté son engagement, ses défis, ses opportunités,
ses stratégies, ses méthodes, ses collaborations et ses partenariats en matiere
de prévention dans le domaine de la santé des professionnels en Occitanie.

Elle a montré qu’elle est :

— une organisation dynamique, innovante, reconnue et légitime, qui
ceuvre pour la santé des PDS, premiers acteurs de la santé publique;

— capable de s’adapter aux besoins spécifiques des PDS en Occitanie,
qui sont exposés a une vulnérabilité spécifique a leur activité profes-
sionnelle;

— ouverte a la collaboration et aux partenariats avec les différents
acteurs du systéme de santé, qui sont impliqués dans la prévention, la
protection et la promotion de la santé des PDS.

Lassociation a également exposé sa vision future pour la prévention pour la
santé des professionnels en Occitanie avec un parcours coordonné valorisant
le projet de la MDS.

Ainsi SPS souhaite :

— poursuivre et renforcer ses actions de prévention, en s’inscrivant
dans une démarche d’amélioration continue de qualité;

— développer, multiplier et consolider ses collaborations, ses partena-
riats, des soutiens, des levées des fonds;

— accroitre et optimiser ses ressources;

— surtout contribuer a la création d’une culture de la prévention, qui
soit globale, partagée, valorisée, intégrée, transversale;

— enfin participer a 'amélioration de la santé des PDS en Occitanie, qui
soit durable, équitable, solidaire et responsable.
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Grippe aviaire : trouble dans les espéeces

Enjeux éthiques et politiques d’une surveillance
épidémiologique via les eaux usées

Camille BEsoMBES?, Claire CRIGNON® & Frederic KECK®

a) Sciences-Po, Médialab
b) Université de Lorraine, Archives Henri-Poincaré
¢) CNRS, LAS UMR 7130

Une situation épidémiologique préoccupante : origine du virus
et trouble dans les especes

Sila circulation de différents virus de grippe aviaire est ancienne et source
d’inquiétudes régulieres, depuis 2021, la circulation du virus hautement
pathogéne HsN1 est préoccupante. Ces derniers mois, on note plusieurs
changements épidémiologiques. Aprés I'atteinte de ’avifaune sauvage et de
lavifaune domestique, principales concernées par les épizooties de grippe
aviaire, différents sous-types du virus se sont mis a circuler sur tous les
continents et chez des mammiféres sauvages (renards, grizzlys, veaux de
mer...). L’atteinte de nouvelles espéces montre la facilité avec laquelle le
virus circule entre différents compartiments du vivant. Une double menace
se profile : menace pour la biodiversité par contamination d’espéces déja
en voie d’extinction, et menace pour la santé publique du fait de la capacité
d’adaptation aux mammiféres d’un virus tres létal chez les humains.

Notre article examine une situation spécifique. Depuis fin mars 2024, des
bovins ont été atteints par le virus HsN1 aux Etats-Unis (239 fermes atteintes
dans 14 états). L’épizootie bovine a été détectée devant une diminution de la
quantité et de la qualité laitiere et apparition de mammites. Cela a conduit
a confirmer la présence de virus infectieux dans le lait, la pasteurisation
permettant d’éliminer le virus. Plus récemment, ’apparition de quelques cas
humains chez des travailleurs agricoles des élevages (avec un cas présentant
des signes respiratoires) a révélé le risque d’une transmission interhumaine
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et de dissémination du virus. Cette menace apparait d’autant plus grande
que 'immunité de la population mondiale est diminuée : la derniére grande
pandémie grippale remonte a 1918, et méme I'immunité potentiellement
fournie par I’épidémie de HiN1 en 2009 demeure mal évaluée. Le vaccin
contre la grippe saisonniere ne protége pas contre le H5N1. Depuis le pre-
mier cas humain a Hong Kong en 1997, 9oo cas humains liés au virus H5N1
sont survenus dans 23 pays, avec une létalité de 50 %. Aux Etats-Unis, qua-
torze cas humains ont été diagnostiqués depuis avril 2024, avec des formes
modérées. En aolit 2024 dans le Missouri, un cas confirmé survenu sans lien
épidémiologique avec des élevages, a été a 'origine d’une suspicion de trans-
mission interhumaine chez des travailleurs de santé, finalement éliminée
(Branwell, 2024b ; Branswell, 2024c).

Initialement, les éleveurs aux Etats-Unis ont majoritairement refusé
les tests microbiologiques sur leur bétail, par crainte de la stigmatisation
et de la perte économique, mais aussi en raison du risque de détection de
I’emploi illégal de travailleurs migrants. Les travailleurs agricoles ont aussi
refusé le dépistage sérologique, accentuant le risque de dissémination du
virus en 'absence de mise en place de mesures adaptées et de possibilités
d’évaluer les modalités précises de contamination (Branswell, 2024a). Ces
refus entrent en tension avec les impératifs de santé publique, la surveil-
lance épidémiologique et les mesures préventives constituant des impératifs
que I'Etat se doit de mettre en place pour protéger les populations. Alors
que les autorités de santé publique internationales ont stigmatisé pendant
des décennies les marchés aux animaux vivants en Chine comme le foyer
d’une potentielle transmission d’un virus de grippe aviaire pandémique,
elles semblent impuissantes face a un virus de grippe aviaire qui apparait au
cceur de I'appareil d’élevage industriel des Etats-Unis.

Pour contourner ces obstacles et afin de rendre possible le suivi de I’évo-
lution du virus ainsi que la localisation des sources infectieuses (procédés
nécessaires pour l'installation de mesures préventives) deux méthodes de
surveillance ont été mises en place : la surveillance des eaux usées et des
effluents de fermes, et la surveillance du lait (Molteni, 2024). Le recours
a la surveillance depuis les eaux usées apparait comme une garantie de la
protection de la santé humaine mais aussi de la biodiversité. D’une part, le
repérage des élevages atteints permet de mettre en place des quarantaines
des élevages, de désinfecter le matériel de traite, de fournir des équipements
de protection pour les travailleurs, de dépister et de prendre en charge les
cas humains afin d’éviter les contaminations interhumaines. D’autre part,
ces dispositifs permettent de lutter contre la dissémination du virus dans
I’environnement et sa transmission en retour vers des animaux sauvages
(spillback ou rétrozoonose).
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Notre étude questionne l'intérét et les limites du recours a la surveil-
lance épidémiologique des eaux usées (wastewater-based epidemiology), pra-
tiquée depuis 1950 pour la surveillance de la poliomy¢lite aux Etats-Unis, et
devenue commune avec la pandémie de SARS-Cov-2 puis de Mpox. Cette
technique constitue une méthode de surveillance efficace et économique-
ment intéressante, permettant une détection précoce de la circulation virale,
avant la détection médicale de cas humains. Nous montrons ici comment un
probléeme de santé publique nécessite une approche pluridisciplinaire fai-
sant dialoguer épidémiologie, éthique, politique, anthropologie et réflexion
ontologique sur le vivant.

Quel cadre éthique pour I’épidemiologie des eaux usées?

La situation décrite ici d’'une épidémiologie indirecte, révéle le besoin
d’un renouvellement de la réflexion éthique. Une triple difficulté apparait ici.

La surveillance du virus dans les eaux usées est pratiquée en I’absence du
consentement des éleveurs. Ce contournement pose un probléme récurrent
et classique dans le champ de I'éthique de la santé publique : celui d’'une
difficile conciliation entre demande de respect de I’autonomie des personnes
et des droits humains d’une part (via I'expression du consentement) et exi-
gence de recherche du bien commun et de maximisation des bénéfices ou
des utilités d’autre part. Quel cadre éthique permet-il ici de justifier I'in-
tervention de 1'Etat? Comment définir ici la nature du « bien public » jus-
tifiant cette intervention? Quels arguments pourraient étre avancés pour
faire accepter la surveillance des élevages ?

La surveillance indirecte du virus pose une autre question moins classique
liée au phénomeéne d’absence de frontiere entre vivants humains, animaux
et environnement. Ici en effet ce ne sont pas seulement des populations
qui sont surveillées mais tout un environnement et un systéme d’échange
entre humains, animaux et eaux usées. Il convient donc de définir un cadre
éthique en santé publique capable de prendre en compte ces enjeux envi-
ronnementaux. On peut pour cela se tourner vers la réflexion proposée par
Nancy Kass (2001) sur les objectifs de santé publique qui justifient ces cadres
éthiques. Parmi ces objectifs, elle ne mentionne cependant que les bénéfices
concernant les étres humains (qu’ils soient économiques, physiologiques ou
psychologiques). Il conviendrait de compléter cette approche en incluant des
bénéfices pouvant concerner 'environnement au sens large (biologique et
social). Ainsi le risque d’une atteinte aux oiseaux et mammiferes sauvages en
I'absence de surveillance du virus H5N1 chez les volailles et les bovins pour-
rait faire partie des bénéfices venant justifier une mesure limitant la liberté
des individus. En second lieu, Kass souligne que la nature des hypothéses
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a partir desquelles une mesure de santé publique est décidée est cruciale pour
comprendre son acceptation ou son refus par la population. Une hypothése
fondée sur de vagues intuitions et percue comme incertaine ne permettra
pas de justifier une mesure de santé publique comme peut le faire une hypo-
thése fondée sur des données probantes et vérifiées. Dans le cas qui nous
occupe, de quelle certitude dispose-ton ? On sait détecter le virus sous forme
infectieuse dans le lait, ce qui permet d’identifier le troupeau. Dans les eaux
usées en revanche, on ne détecte que le génome viral, sans étre en mesure
de prouver le caractére infectieux ni connaitre sa source. Il est en effet dif-
ficile de détecter l'origine exacte du virus retrouvé, notamment quand les
eaux usées mélangent des eaux issues d’élevage et des effluents d’origine
humaine.

Plus largement, les problématiques environnementales posées par la
résurgence des maladies infectieuses invitent & se poser la question d’un
renouvellement de la réflexion éthique appliquée a I’approche One Health.
La prise de conscience de la nécessité de penser le bien-étre humain en méme
temps que la santé des animaux et de leur environnement en raison de leurs
liens biologiques étroits correspond a la posture One Health qualifiée de
« modérée » par Jonathan Beever et Nicolae Morar (2019). Selon ces auteurs,
le modéle d’interconnexion entre humains, animaux et environnement n’est
pas satisfaisant : outre son indétermination conceptuelle, il reconduit I'idée
d’entités autonomes qu’il s’agirait de relier entre elles. C’est la raison pour
laquelle les auteurs proposent la notion d’interdépendance : reconnaitre que
la santé humaine, la santé animale et la santé de ’environnement ne sont
pas seulement connectées mais que la santé est constituée par les relations
consubstantielles entre humains, animaux et environnement, a des implica-
tions éthiques et politiques beaucoup plus fortes. Elle peut aussi conduire a
prendre en considération les bienfaits et les dommages des prises de déci-
sion en santé publique non seulement du point de vue des étres humains
concernés mais aussi des animaux et des environnements abiotiques.

Aspects biopolitiques et ontologiques

La diffusion de virus zoonotiques comme la grippe aviaire ou les coro-
navirus oblige par ailleurs a ouvrir la santé publique aux animaux non-
humains ainsi qu’a notre environnement abiotique comme ’eau, la terre
ou l'air. Elle interroge les concepts éthiques et juridiques qui ont été mis
en place et ce que Michel Foucault a appelé la « biopolitique » — la sur-
veillance des populations humaines — a partir d’'une extension de cette sur-
veillance aux populations animales. La surveillance des eaux usées brouille
les frontiéres ontologiques entre humains et animaux puisqu’il est difficile
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de savoir de quel compartiment du vivant provient le virus identifié : des
effluents humains ? D’élevages bovins ? Du lait déversé dans les eaux usées?
De contaminations par des excréments d’animaux sauvages ? De paille recy-
clée d’élevage de volailles domestiques? La surveillance a partir des eaux
usées, en posant la question de I'origine du virus circulant, souléve de facon
objective la question du mélange des effluents de différentes espéces au sein
des environnements de vie, qui sont partagés entre les espéces et les com-
partiments du vivant. Elle conduit a penser une solidarité entre les espéces
face a des menaces qui les infectent en commun, sur le modele de la solidarité
pensée entre humains a la fin du x1x° siécle a partir des risques industriels, en
élargissant ces risques aux zoonoses causées par le systeme industriel (Keck,
2024). Plus largement, cette pratique conduit a repenser la notion d’inter-
dépendance entre humains, animaux et environnement, en prenant aussi
en compte les évolutions entre humains, animaux domestiques et animaux
sauvages (Morizot, 2023; Stépanoff, 2024).

En 'absence de vaccin humain contre le H5N1 et pour ne pas recourir a
I’abattage qui a déja fait des milliards de victimes chez les volailles domes-
tiques dans la lutte contre ce virus panzootique, la surveillance prend une
fonction plus importante, qui justifie une approche One Health. Il s’agit de
penser la solidarité des humains avec les autres animaux, face a un virus qui
pourrait causer une pandémie menacante s’il se transmettait avec succes
entre humains, mais qui cause déja des ravages lors de sa transmission entre
espéces animales. La surveillance des milieux de vie que partagent humains
et animaux, ’épandage des effluents d’élevage comme le lisier, la contami-
nation des terres et des rivieres par différents agents infectieux, rappellent
laffectation de notre santé par les modes d’habiter la terre et la nécessité
d’approches systémiques telles que ’approche One Health : Une seule santé.
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Introduction

In a global context of ageing populations, supporting the elderly has
become a major health challenge (WHO, 2015). Person-centred approaches,
which consider psycho-social needs and individual resources, have become
the standard in caring for older adults, particularly those living with cognitive
impairments in nursing homes (Camp et al., 2018; Kitwood, 1997; Love and
Pinkowitz, 2013). Among these approaches, the adapted Montessori method
is well-documented (Berkovic et al., 2023). The adapted Montessori method
is based on Maria Montessori’s principles of empowerment and respect for
individual choice, offering meaningful activities adapted to individual abili-
ties (Lillard, 2005). At the end of the 20th century, Professor Cameron Camp
adapted these principles to the needs of the elderly, incorporating neuropsy-
chological rehabilitation approaches. When applied in nursing homes, this
method has shown benefits in various areas, including improving residents’
autonomy, affect, self-esteem, and sleep (Brush et al., 2018; De Witt-Hoblit
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et al., 2016; Roberts et al., 2015). It also appears to be beneficial for profes-
sional caregivers by changing their perception of cognitive impairments and
improving interactions with residents. Implementing the method has also
been associated with greater job satisfaction and reduced turnover (Brush
et al., 2018; De Witt-Hoblit et al,, 2016; Roberts et al., 2015; Booth et al., 2020).

However, all these studies suffer from a significant methodological gap:
the absence of measures for implementation fidelity of the method, which
is essential to ensure that the observed effects are truly related to the inter-
vention (Erkes and Bayard, 2023; Hasson, 2010). To date, there is no tool for
measuring the implementation fidelity of the adapted Montessori method,
except for the work of Brush et al, which provides no methodological
details on the tool’s design (Brush et al., 2018).

Our study has three objectives: to develop an evaluation grid for the
application of the Montessori method in nursing homes (study 1), to explore
its sensitivity to the heterogeneity of practices before and after training in
the method (study 2), and to study its sensitivity to changes post-training
(study 2). We hypothesise a natural variability in the degree of method appli-
cation before and after training and that the grid will be sensitive to changes
after training.

Methodology

1.1 Study 1: Design of the grid

An expert (JE) designed the tool after a thorough literature review and
content analysis of AG&D Montessori Lifestyle training materials. Following
feedback from international experts, the final grid includes 70 items with
6-level Likert response scales and a non-response option. It can be com-
pleted in 10-20 minutes for a maximum score of 350. More information
about the grid is available in the attached table (see Appendix).

1.2 Study2

A total of 333 participants from 29 institutions completed the grid during
their training between February 2022 and May 2023. A subsample of 125
participants completed it a second time, 3—4 months after the initial training
in the adapted Montessori method.
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2 Results

2.1 Handling of Missing Data and Non-Responses

Missing data represented 2—-3% of the responses, mainly from profession-
als who did not have direct contact with the residents. The non-response
rate was 6-8%. Nursing assistants, representing the majority in the sample,
provided non-responses primarily on items concerning residents” involve-
ment in structural changes, communication with families, and staff training.

2.2 Baseline Assessment

No significant difference was observed between the total sample and the
baseline subsample. The median total score was 155 (/350). The subparts of
the grid “Prepared and Adapted Environment”, “Responsive Behaviours”,
and “Families and Relatives” had scores below half of the maximum score.

2.3 Sensitivity to Change Post-Training

All scores significantly increased between the baseline and the evaluation
3 to 4 months post-training, with mostly medium to large effect sizes. The
median total score was 203 after training. The scores of the previously men-
tioned subsections also increased, indicating better application of Montessori
principles. Inter-establishment disparities were observed, both at baseline
and post-training.

3 Discussion

The developed grid is sensitive to differences in institutional practices and
post-training changes. It appears suitable for nursing home professionals
and allows measurement of the diversity and evolution of practices following
Montessori training.

Baseline results show a typical nursing care approach that is not trained
in person-centred care, with few environmental adjustments and primarily
focused on symptomatic management of “behavioural problems”. The grid
revealed a diversity of practices between institutions, suggesting different
levels of person-centred approaches prior to training.

The grid also demonstrated sensitivity to post-training practice changes,
with a significant increase in scores. This progression highlights the impor-
tance of collaboration and the time needed to integrate the teachings of the
adapted Montessori method.

Among the limitations of this work, it should be noted that recruit-
ment took place within the same group, and the training mainly targeted
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specialised units. Future studies could include measures of construct
validity and a factor analysis of the grid.

In conclusion, this study addresses a major methodological gap; a tool for
measuring the implementation fidelity of the adapted Montessori method is
now available for future research protocols.
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Appendix — Presentation of the Montessori grid

Sections and sub-sections Maxi- Description
(number of items) mum
score
At my level (15) 75 Postures and individual practices of the
carer in the various day-to-day support
activities.

At institutional level (55)

Seeing residents in a different light (4) 20 Assessments of preserved abilities,
collection of life histories and residents’
preferences, this information being
easily accessible.

Choices and control (11) 55 Active participation of residents in the
life of the establishment, choices and
preferences taken into account, free-
dom to make decisions and move about.

Prepared and adapted environment (16) 80 Designing and adapting the environ-
ment for everyone, according to their
abilities, with elements to facilitate
access to/use of spaces and equipment.

Adapted and meaningful activities (9) 45 From occupational activities to
activities that are meaningful to the
individual, provided in an appropriate
and engaging way.

Responsive behaviours (5) 25 From symptom-based management of
“problem” behaviour to a multidiscipli-
nary, structured approach to meeting

the individual’s needs.
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Families and relatives (4) 20 Supporting relatives and encouraging
them to take part in supporting the
resident in the Montessori philosophy.

Management (6) 30 Montessori is becoming an institutional

project and a working philosophy, pre-
sent in the institutional structure.
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Alimentation et santé en contexte ultramarin:
analyser les perceptions des habitant-es
de leur environnement alimentaire

Clémence ELMIRA
Muséum national d’histoire naturelle, BioDemo UMR 7206

La Guadeloupe est un archipel d’environ 1600 km? situé dans les Caraibes.
Désormais DROMY, il s’agit d’une ancienne colonie frangaise, ou le systéme
de plantation et l'esclavage ont durablement influencé la société guadelou-
péenne en termes d’économie (systeme fortement dépendant de I'import
[Insee, 2022]), d’agriculture, mais aussi de construction de la société. Dans
les travaux du projet Nutwind?, il a été montré que concernant I’alimentation,
la population guadeloupéenne vit actuellement une transition nutritionnelle
rapide, c’est-a-dire que les modéles alimentaires des habitant-es montrent
une coexistence entre des profils riches en fibre, dits ruraux, et des profils
dits modernes, riches en produits gras, sucrés et carnés. Cette transition
s’accompagne de 'augmentation de la prévalence des maladies chroniques
telles que l'obésité, le diabéte, et les maladies cardio-métaboliques (Méjean,
2020). Ce changement de modéle alimentaire s’inscrit dans des changements
plus globaux a l'ceuvre sur le territoire depuis quelques décennies, qui ont
trait a l'inscription croissante de la Guadeloupe dans la mondialisation des
échanges: aujourd’hui, plus de 80% de l'alimentation qui y est consommée
est importée, systéme qui est notamment permis par 'intensification du trafic
maritime (produits frais inclus), le développement des grandes surfaces, ainsi
que d’autres facteurs dont la causalité reste peu établie (Colombet et al., 2022).
Dans ce contexte, s’intéresser aux pratiques des habitant-es en matiere d’ap-
provisionnement et a leur perception sur le lien entre alimentation et santé
peut permettre de mieux comprendre comment ces personnes composent

1. Voir glossaire en fin de communication.
2. « NuTWind en bref », https://nutwind.hub.inrae.fr/ (consulté le g juillet 2024).
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avec la situation existante (Clary et al., 2017), et quels sont les impacts des
actions mises en ceuvre pour répondre aux multiples enjeux que souléve
I'alimentation en Guadeloupe. Cela renseigne la complexité de la gestion
(incluant la prévention, le soin, etc.) des maladies liées a I’alimentation,
devenant de plus en plus prégnantes en France comme & I’échelle globale
(Sidik, 2023). Cette recherche fait partie d’un doctorat en anthropologie en
cours et s’appuie sur la conduite d’entretiens semi-directifs (extraits cités
entre guillemets) auprés de mangeurs? ainsi que d’acteurs du systeme agro-
alimentaire, parties prenantes de ce systeme d’approvisionnement (distri-
bution, logistique, association de professionnels, etc.) ou bien membres
d’institutions agissant dessus (prévention, réglementation, etc.).

Dans cette communication, je propose de décrire quelques aspects qua-
litatifs autour du lien entre alimentation et santé en Guadeloupe, sélection-
nés pour leur redondance au cours des échanges sans affirmer pour autant
qu’ils ne soient pas sujets a discussion sur le territoire. Ces aspects ont trait
aux difficultés réelles et/ou percues des habitant-es face au choix parmi les
aliments disponibles, et dans la quéte d’informations pour mieux se nourrir.
Ils concernent aussi les actions des institutions en matiere de santé et d’ali-
mentation. Pour cela, j'utilise la notion d’environnement alimentaire* afin
de discuter d’'un ensemble d’éléments qui touchent des dimensions variées
du processus d’approvisionnement (Pech, 2021).

Concernant le choix des aliments, plusieurs problématiques sont mention-
nées spontanément par les personnes rencontrées, y compris hors entretien:
des produits qui seraient plus sucrés que dans ’'Hexagone (« vous travaillez
sur 'alimentation ? Il faut parler des produits plus sucrés ici alors »), une
alimentation cofiteuse et le ressenti d’'une forme de monopole dans les cir-
cuits de distribution alimentaire, ot quelques entreprises (et par extension,
leurs dirigeants) possédent une grande partie des lieux formels de vente. Les
territoires d’Outre-mer ont fait 'objet d’une loi en 2013 dite loi Lurel, qui
visait & réguler la teneur en sucres ajoutés dans les produits, notamment les
sodas, boissons sucrées et produits laitiers. Cette loi faisait suite a un constat
d’une différence dans les taux de sucres ajoutés pour des produits similaires

3. L’utilisation du terme mangeur (emprunté a Claude FISCHLER, 2001) plutdt que celui
de consommateur me parait pertinente, car elle souligne que la récupération de la nourri-
ture n’est pas seulement un acte d’achat, en particulier dans un territoire ou les personnes
enquétées mentionnent 'importance « culturelle » des pratiques de dons entre amis, voisins,
famille, etc.

4. L’environnement alimentaire peut étre défini comme l’ensemble des éléments exté-
rieurs qui influencent un individu dans ses habitudes alimentaires (acquisition et consom-
mation). Cet environnement est constitué de plusieurs couches (sociale, spatiale) et échelles
(facteurs individuels, macro). Voir Alexandra PEcH, 2021.
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dans ’'Hexagone et aux Antilles®. Aujourd’hui, d’aprés la DGCCRE, la loi
est plutdt bien respectée, a quelques exceptions prés ou le fabricant et le
distributeur ont eu un « rappel de réglementation » (Metivier, 2021). Pour-
tant le ressenti persiste et peut s’expliquer par plusieurs raisons: d’une part,
comme me I’explique un de mes interlocuteurs spécialisé dans la production
agricole, les controles ne se font que sur les établissements déclarés, et il n’y
a pas assez d’effectifs sur place pour contréler tous les commerces. Beaucoup
de commerces informels (appelés étals de bord de route, roulotte, stands...)
échapperaient donc a cette vérification, en particulier les vendeuses de jus
de fruit estampillés « jus local », faits « maison », contenant plus ou moins
de sucres ajoutés. Par ailleurs, comme I'ont remarqué certain-es, 'offre de
produits peut paraitre globalement plus sucrée avec une distribution des
produits différente méme si chaque référence respecte individuellement le
taux maximum fixé. Certains produits emblématiques aux Antilles (comme
les jus Caresse Antillaise a base de concentrés ou le soda Royal) en sont des
exemples, et marquent aussi un attachement, ou au moins une habitude,
a des références locales. Beaucoup de personnes interrogées pensent donc
que les produits sont toujours plus sucrés, ce qui contribuerait selon elles
a créer une dépendance au sucre chez les Guadeloupéen-nes et a les rendre
malades. Enfin, la situation de monopole homogénéiserait I'offre (« U, Car-
refour, Leclerc, c’est tous les mémes ») et les prix des produits a la hausse,
dans un contexte ou les produits alimentaires sont en moyenne 40% plus
chers que dans 'Hexagone en 2022 (Bilioniere et Salibekyan-Rosain, 2023).
Il y a donc une premiére dimension de perceptions plutdét dépréciatives de
lenvironnement alimentaire qui concerne la disponibilité physique, la dis-
ponibilité économique et la qualité de l'offre. Bien que certain-es soulignent
les impacts plus forts pour les populations aux budgets les plus contraints, ce
discours se retrouve chez des profils variés socialement parmi les personnes
rencontrées, ce qui suggere un ressenti partagé.

L’idée de la méfiance face a certains risques alimentaires qui peseraient
sur la santé et le bien-étre des Guadeloupéen-nes émerge donc rapidement
dans enquéte. Beaucoup d’entretiens font apparaitre une intégration forte
d’une partie des messages sanitaires au niveau individuel, mais pas toujours
de pistes d’actions qui en découlent. Ainsi la nourriture et les habitudes de
consommation antillaises sont souvent décrites comme contenant trop de
gras, de sel et de sucre, ce qui est présenté comme un fait, un danger pour la
santé, mais parfois aussi comme une fatalité (« c’est comme ¢a, c’est ce que
les gens aiment »). Toutes les personnes enquétées mentionnent les maladies
liées a I’alimentation listées plus haut et les identifient comme un probléme

5. «Loi n° 2013-453 du 3 juin 2013 visant a garantir la qualité de I'offre alimentaire en
outre-mer », www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000027498283/, (consulté le g juillet 2024).
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sur le territoire. Elles ajoutent fréquemment 'importance des cas de cancer
(notamment le cancer de la prostate), en faisant le lien avec la problématique
du chlordécone, un polluant persistant présent dans les sols et les cours d’eau
de Martinique et de Guadeloupe a la suite d’épandages a la fin du xx° siecle®
(Joly, 2010; Ferdinand, 2015). Dans ce cadre, on observe aussi une forte
défiance a 'égard de l'agriculture biologique? locale (défiance qui est éten-
due a ’AB importée) se traduisant par des discours de type « de toute facon
tout est pollué », « c’est du marketing, ici il y a des pesticides partout »,
etc. Et donc face a une alimentation peu saine, manger sainement coite-
rait non seulement cher, mais en plus ne serait pas « sir » car si le local
est associé a la santé dans la majorité des cas (Pages, 2023), la pollution
constitue un risque. Au-dela de la composition nutritionnelle de I'offre
apparait un enjeu dans la « nature » du produit, lié 2 un manque d’infor-
mation ressenti par beaucoup d’enquété-es, qui alimente une défiance plus
générale, non spécifique au territoire (Fischler, 2019).

Enfin, au-dela des facteurs individuels, sociaux et physiques de '’environ-
nement, plusieurs éléments concernant le macro-environnement et notam-
ment les politiques alimentaires, réglementaires et sanitaires mises en place
sur le territoire sont également évoqués lors des échanges. Il en ressort une
difficulté, tant du co6té des particuliers que des professionnels, a se repérer
dans les actions de I'Etat, des collectivités et des professionnels de santé
sur la question. Certain-es regrettent une « prolifération » d’offres (appels
a projets, initiatives, etc.) et de discours autour d’une plus grande produc-
tion locale mais peu d’action sur la question du sucre par exemple (bien
qu’il en existe notamment au niveau des écoles). Il en résulterait en plus un
mangque de coordination créant de la redondance et peu d’effet sur les achats
du consommateur. D’autres, surtout des particuliers, n’ont pas 'impression
que des actions soient menées pour améliorer ’accés a ’alimentation ou les
informations sur celle-ci. Du c6té institutionnel, est évoquée une difficulté
a mobiliser les publics d’un c6té (plusieurs événements de sensibilisation
organisés sont peu fréquentés); et a travailler en coordination pour des
actions efficaces de lautre, ce qui donne I'image d’une action parfois ina-
daptée (par exemple sur la capacité des institutions a « toucher les jeunes »
dans leurs actions). Enfin, du c6té du corps médical, certains particuliers
pointent une absence de prévention de la part des médecins généralistes
consultés, ce qui est néanmoins contrebalancé par une part des médecins
interrogés qui détaillent les pratiques mises en place pour sensibiliser a

6. Pour un rapide apercu historique et sanitaire de la situation, voir par exemple Faustine
VINCENT, 2018.

7. Dans le remplissage des questionnaires, plusieurs questions portaient sur la connais-
sance et la préférence pour certains labels.
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ces questions. L’enquéte sur le territoire révéle donc une forme de flou,
une méconnaissance des actions publiques et médicales mises en ceuvre,
celles-ci semblant elles-mémes peu fréquentes et plus ou moins efficaces.

Les éléments présentés succinctement ici mettent donc en évidence un cer-
tain nombre de difficultés soulevées par les personnes interrogées dans I’acces
a une alimentation saine, avec une focalisation sur la question du sucre et plus
généralement sur la qualité intrinséque des aliments. L’approche par 'envi-
ronnement alimentaire permet de confronter des perceptions de la situation
qui peuvent persister malgré des actions entreprises a différentes échelles, et
montre la complexité de la création et de la mise en place de mesures efficaces.
Elle met aussi en évidence une tension entre différents enjeux environnemen-
taux et les préoccupations de santé, en particulier I’accessibilité (prix, offre) et
la présence (réelle et/ou supposée) de risques pour la santé.

Glossaire
ARS Agence régionale de santé
DAAF Direction de 'alimentation, de l'agriculture et de la forét

DROM  Département et région d’outre-mer
DGCCRF Direction générale de la concurrence, de la consommation et
de la répression des fraudes
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Contexte

Face a I'impact systémique des changements sur la santé des individus,
des organisations humaines et des écosystémes, 'Organisation mondiale de
la santé définit en tant que priorité la promotion d’interventions de santé
globale adoptant une approche intégrative, intersectorielle et pluridiscipli-
naire de la santé, mobilisant en particulier les sciences humaines et sociales
(Koplan et al., 2009). Une telle ambition repose sur une nécessaire prise en
compte de la multi-dimensionnalité du probleme, c’est-a-dire les détermi-
nants au niveau interne des acteurs et des organisations, les dynamiques
relationnelles entre les systémes, l'influence de 'environnement réel et
transitoire (Mills et al, 2022 ; Skivington et al, 2021). Le recours a la théorie
au travers d’'une méthode de planification de programmes fondée sur les
preuves est, en ce sens, largement recommandée (Hagger et Weed, 2019;
O’Cathain et al, 2019). L’ancrage théorique fournit un rationnel pour gui-
der la stratégie d’intervention et son évaluation, et prévoir par quels méca-
nismes I’action sera la plus susceptible de produire les effets escomptés dans
un contexte donné en anticipant les conditions de son déploiement (Hagger
et Weed, 2019; Michie et al., 2017). Il est par ailleurs démontré que les inter-
ventions basées sur des théories peuvent étre plus efficaces pour soutenir les
changements liés a la santé lorsqu’elles sont correctement cartographiées
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(Gourlan et al, 2016; Lamore et al., 2019; Lycett et al, 2018). Si certains
cadres logiques ont été suggérés en tant que théorie de programmes « réa-
listes » (Mills et al, 2019 ; Mills et al., 2022), il n’existe a notre connaissance
aucune théorie qui conceptualise le fonctionnement naturel des acteurs et
des organisations a s’adapter dans leur écosysteme, ni I'incidence de tels
modes d’adaptation dans le contexte d’une intervention, tout en offrant des
lignes directrices concrétes pour aider les promoteurs a définir des stratégies
d’intervention a partir de la théorie.

Objectif

L’objectif de cette contribution est de suggérer un protocole pour la plani-
fication d’interventions complexes guidé par un modele dynamique et éco-
systémique d’adaptation par allostasie [DEA-A] pouvant étre appliqué aussi
bien dans des approches centrées-individu (cliniques), organisationnelles
que populationnelles en santé globale.

Présentation conceptuelle du modele dynamique
et ecosystemique d’adaptation par allostasie

Un cadre DEA-A est d’abord conceptualisé pour rendre compte du fonc-
tionnement adaptatif des individus comme des organisations au sein d’'un
écosystéme vivant (Broc, Brunel et al., 2024 ; Broc, Fassier et al., 2024). Le
modele articule les contributions en psychologie de 1'adaptation, en par-
ticulier les théories de ’homéostasie (Marks, 2018; McEwen, 2000) et les
perspectives écosystémiques du développement humain (Crawford, 2020).
Il s’ancre donc plus largement dans les théories de la complexité (Morin,
2007) qui étudient l'interdépendance dans l’adaptation des systémes et
les propriétés émergeant de ces adaptations, en tenant compte des effets
de rétroaction, de l'incertitude, du contexte et des trajectoires historiques
(Nicolis et Prigogine, 1989). Un tel ancrage théorique est avancé comme pro-
metteur en santé globale, sous réserve de combler certaines lacunes sur le
plan épistémologique et méthodologique et réduire le fossé entre la théorie
et la pratique interventionnelle (Guzman, 2022).

A un premier niveau d’adaptation, le modéle DEA-A considére les dyna-
miques intra-systeme des acteurs et organisations. L’homéostasie et [’allos-
tasie gouvernent ce processus par lequel un stress est induit quand le fonc-
tionnement des acteurs et/ou organisations est challengé (remise en cause
de la stabilité/plasticité du systéme). En d’autres termes, tout systéme est
doté de ressources internes qui lui permettent de se maintenir et/ou de se
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développer. Certaines ressources peuvent étre impactées ou menacées, et
mettre a mal ’équilibre adaptatif du systéme (homéostasie). En réponse, des
régulations (allostasies) comportementales, émotionnelles et/ou cognitives
sont déclenchées pour tendre a un nouvel équilibre, cela au prix d’une cer-
taine charge allostatique (colt de ’adaptation en termes d’investissement de
ressources pour s’adapter). Des rétroactions se produisent et le processus se
poursuit jusqu’au recouvrement de ’homéostasie.

Le fonctionnement d’un acteur et/ou d’une organisation se comprend au
sein d’un écosystéme (allant de 'environnement proche a la société voire la
planete entiére) qui influence le processus d’adaptation, et se voit lui-méme
influencé en retour. A un second niveau du modéle DEA-A, les dynamiques
de I’écosysteme sont donc théorisées, intégrant les influences mutuelles dans
I’adaptation des acteurs et/ou organisations au sein de 'ontosystéme (niveau
intra-systeme), du microsysteme (environnement immédiat des acteurs et/
ou organisations), du mésosystéeme (environnement des relations avec et
entre les microsystémes), de 'exosystéme (environnement politique, institu-
tionnel), du macrosystéme (environnement sociétal, culturel) et du chrono-
systéme (temporalité, nature transitoire et conjoncturelle). Dans le modele
DEA-A, I’adaptation d’un acteur et/ou organisation est considérée comme
fonctionnelle lorsqu’elle lui permet de recouvrer et maintenir durablement
I’homéostasie en symbiose avec son écosystéme.

Protocole suggéré pour 'application du cadre DEA-A

Une méthodologie d’application du cadre DEA-A est ensuite suggérée,
qui suit les étapes du protocole d’Intervention Mapping et puise notamment
dans les principes, méthodes et outils des thérapies cognitives et compor-
tementales (TCC) étendus a I’écosystéme. L’ Intervention Mapping est une
méthode participative de planification de programmes complexes fondée
sur la théorie et 'administration de preuves en 6 étapes, prévoyant la modé-
lisation logique du probléme, la définition d’objectifs de changement, puis
la conception, la production, le plan d’implantation et le plan d’évaluation
du programme (Fernandez et al., 2021). Dans le cadre de cette contribution,
seules les trois premiéres étapes menant a la conception de I'intervention
sont abordées. A I’étape 1, le cadre DEA-A permet un diagnostic fonction-
nel écosystémique de la situation a I’aide d’une grille d’analyse adaptée des
thérapies cognitives et comportementales, investiguant pour chaque acteur
et/ou organisation partie prenante du probleme la nature et la fonction de
leurs allostasies, et I'impact de ces derniéres sur eux-mémes et leur écosys-
teme. En comprenant comment, pourquoi et avec quels effets les acteurs/
organisations s’adaptent au sein d'un méme écosystéme a un instant T, il
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devient alors possible d’anticiper leurs trajectoires d’adaptation en I’absence
d’intervention, et sil’on intervient via tel programme.

A Tétape 2, le principe des matrices d’objectifs de changement compor-
tementaux de ’Intervention Mapping est repris, étendu aux changements
cognitifs et émotionnels visés par le programme en vue de promouvoir un
fonctionnement optimal des acteurs et/ou organisations en symbiose avec
leur écosystéme dans la situation. Les déterminants SCR-E (stress, cogni-
tions, ressources, écosystéme) de ces réponses allostatiques cibles sont
identifiés d’aprés le modele DEA-A. IIs sont a cibler par des techniques de
changement issues de la théorie (par exemple, la taxonomie des techniques
de changement comportemental de Michie et al., 2013) et des savoirs expé-
rientiels lors de I'étape 3 de conception du programme, toujours a 'appui
du cadre DEA-A.

Discussion

Cette contribution aborde les préoccupations épistémologiques et métho-
dologiques entourant les nouveaux défis soutenus par approche santé glo-
bale et développe des lignes directrices et des outils fondés sur un cadre
dynamique écosystémique d’adaptation par allostasie. Il est loisible de pen-
ser que cette contribution pourra sensibiliser les prestataires de soins de
santé a 'importance de concilier les besoins des individus et des organisa-
tions avec ceux de ’écosysteme vivant qui les abrite, ainsi qu’aux moyens
d’accomplir une telle ambition. Une version préliminaire du modéle a déja
permis le développement d’une intervention visant a soutenir un retour au
travail durable aprés un cancer du sein (Broc et al, 2023). Des recomman-
dations pratiques pour les étapes suivantes de production et de planifica-
tion du déploiement et de I’évaluation d’un programme en contexte a partir
du cadre DEA-A (utilisation de matrices implémenteurs, études randomi-
sées-controlées réalistes soutenues par des évaluations mixtes et en réseau,
etc.) sont notamment discutées.
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L’accompagnement a la parentalité
des professionnels médicaux dans le cadre
de l’assistance médicale a la procréation
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Jai réalisé une enquéte au sein d’un centre hospitalier universitaire,
aupres de différents professionnels de santé exercant au sein d’un service
d’assistance médicale a la procréation. Débutant mes investigations par la
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formalisation d’un théatre éthique auquel j’ai pu participer, portant sur les
enjeux éthiques de I'assistance médicale a la procréation, j’ai eu 'occasion
de découvrir diverses thématiques, s’attachant aux parcours des couples et
des personnes atteintes d’infertilité médicale et/ou situationnelle, de méme
que ceux des praticiens engagés dans ces procédures. Cet événement a sou-
levé de nombreuses réactions de la part des professionnels et du public
d’usagers présents, conduisant a des débats desquels diverses réflexions
se sont dégagées. Par la suite, pendant plusieurs semaines, j’ai rencontré
des médecins biologistes, des gynécologues obstétriciens, des sage-femmes,
ainsi que des psychologues, avec lesquels j’ai pu m’entretenir par le biais
d’une méthodologie non directive inscrite dans une démarche clinique.

Ces temps d’échanges, individuels et/ou collectifs, ont consolidé des élé-
ments précédemment abordés, tout en permettant de découvrir de nou-
veaux aspects, par une énonciation et une explicitation complémentaire
aux discussions introductives du terrain que j’ai investi.

La clinique est une approche qui a pour objet « d’étudier les modes par
lesquels des sujets subissent, construisent ou pérennisent les structures
et dynamiques sociales dans lesquelles ils s’engagent ou sont engagés »
(Giust-Desprairies, 2013). Ainsi, elle s’attache a penser son activité au tra-
vers d’une contextualisation, reconnaissant les sujets dans 'environnement
qu’ils expérimentent au « carrefour de dimensions multiples : physiques,
sociales, historiques, politiques, affectives » (Massa, 2019). De la sorte,
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puisque « toute recherche en sciences sociales s’inscrit, de fait, dans une
subjectivité et une intersubjectivité, immergées dans un tissu social qui leur
donne leur expression » (Giust-Desprairies, 2013) la clinique appréhende
les caractéristiques des ambitions sociales et leurs résistances, en veillant
a comprendre les configurations permettant de mettre en perspective les
conditions d’émergence de celles-ci. Cette approche s’intéresse donc a
« différents niveaux de réalité [...] points de rencontre [...] interférences,
[...] agencements ou [...] décalages » (Giust-Desprairies, 2013) permettant
de problématiser la mise en récit des discours et des pratiques des sujets,
comme un acte de coproduction réflexif :

C’est en effet a travers une intersubjectivité reconnue que le sujet fait émerger

avec d’autres de nouvelles représentations, libérant de nouvelles énergies qui

peuvent "amener a revoir sa relation a lui-méme et au monde qui I'entoure.
(G1usT-OLLIVIER, 2019)

L’intérét de la clinique dans le cadre de cette enquéte réside dans la
volonté de transcender la dimension praxéologique des soignants enquétés,
afin d’aborder des notions relevant d’une conception plus singuliére, moins
descriptive et prescriptive, des enjeux systémiques que revét I’assistance
médicale a la procréation, selon la place qui incombe a chacun dans ce pro-
cessus d’accompagnement, en particulier sur la question de la parentalité et
de ce qu’elle schématise de la famille.

La famille est « un espace au sein duquel le groupe aide chacun a pour-
suivre son propre développement personnel, [a] [...] vivre ensemble [...]
[dans] le respect de la singularité de chaque membre » (de Singly, 2018).
Elle assure la descendance, 'expression de la solidarité, de I’assistance et
de l'attachement, de la transmission et de I’héritage, selon une multitude
d’approches et de moyens. Aussi, il n’existe pas un modele familial com-
munément ordinaire, mais plutét une multitude de configurations plu-
rielles. Bien que I'idée d’une conjugalité reproductive normative domine
toujours et encore, allant d’une pratique sexuelle hétéronormée socialement
vouée a un engendrement faisant famille, cette idéologie repose sur une
conception qui ne s’est jamais caractérisée comme une matrice stable et
immuable. En effet, la famille, en tant que groupe social, se caractérise par
des individualités en relation, dont I’équilibre fonctionnel participe au statut
sociétal des membres qui la composent. C’est pourquoi les constructions
familiales peuvent s’avérer différentes au gré des expériences et de I'imagi-
naire qu’elles convoquent. Cette multiplicité entraine un cadre de filiation
et d’affiliation divergent, un systéme d’alliances qui ne peut s’affranchir de
la notion de parentalité.

Désignant un ensemble d’attentes, de droits et de devoirs légitimés par
un ancrage institutionnel (Lourau, 1976), fait de régles et de valeurs profon-
dément culturelles, la parentalité s’articule souvent en référence a 'enfant.
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Cela s’illustre notamment par des acceptions éducatives, suscitant I’enga-
gement et la responsabilité. Un enfant peut étre « affecté et réagit a des
discours et a des pratiques tres diversifiés, d’une facon qui lui est propre
et selon les milieux auxquels il appartient » (Neyrand, 2019), sans que la
généalogie n’induise de primauté a lacte parental. C’est pourquoi cette
notion convoque aussi de nombreux acteurs au regard de besoins particu-
liers, d’une nécessité de maturation, de développement, de réaménagement
psychique et affectif de ’étre et du devenir parent.

Dans le cas de I'assistance médicale a la procréation, la loi n° 2021-1017 du
2 aolt 2021 relative a la bioéthique énonce que cette procédure est destinée
a répondre a un projet parental :

Tout couple formé d’'un homme et d’une femme ou de deux femmes ou toute
femme non mariée a acces a 'assistance médicale a la procréation. [...] Cet acces
ne peut faire I'objet d’aucune différence de traitement, notamment au regard du
statut matrimonial ou de l'orientation sexuelle des demandeurs.

(Légifrance, 2021)

Néanmoins, on peut s’interroger sur 'encadrement législatif de ces tech-
niques, pensé prioritairement dans l'intérét de 'enfant & venir (Gavarini,
2004). En effet, il est demandé aux soignants d’émettre un avis outrepas-
sant le savoir médical qui leur incombe concernant un droit a 'enfant et a
la parentalité. Malgré un étayage collégial et pluridisciplinaire se voulant
holistique, notamment dans 1'objectif de répondre avec davantage de « jus-
tesse » aux situations rencontrées, il n’en reste pas moins que ce pouvoir
décisionnel provoque des formes d’assujettissement (Butler, 2022) & une
autorité médicale, dont exercice reste parfois ambivalent. Renvoyant a des
paradigmes institutionnels, la médecine crée de maniére significative une
dépendance, non sans incidence sur la vie des individus ayant recours a
ses services, comme pour celles et ceux qui 'exercent. Par les soins aux-
quels ils peuvent prétendre ou non, les sujets sont conditionnés a répondre a
des aspirations en matiére de santé, directement inspirées d’une régulation
politique libre d’interprétation et dont les professionnels sont malgré eux
dépositaires.

Avec I'assistance médicale a la procréation, le corps, comme objet d’études
et d’interventions biomédicales, devient le réceptacle d’'une gouvernance
politique, engageant des formes de biopouvoir (Foucault, 1976). Essentia-
lisant la reproduction a une parentalité projective, normalisée et résultant
d’une standardisation sociale, éloignée de la subversion (Butler, 2017) que
convoquent d’autres modeéles familiaux, les soignants souffrent d’un clivage,
entre des injonctions professionnelles qu’ils se doivent de respecter et des
positions subjectives par lesquelles ils sont traversés.

Qu’est-ce qu’un parent? Qui peut le devenir? Les soignants que j’ai ren-
contrés dans le cadre d’entretiens tentent toujours et encore de répondre
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aux questions qu’ils se posent. Prenant peu a peu conscience que les savoirs
qu’ils mobilisent et la posture qu’ils engagent suscitent des réflexions pour
lesquelles ils ne sont pas nécessairement formés, ils sont obligés de parler
auregard d’un vécu citoyen, convoquant un registre souvent intime et situé.

Ces professionnels pratiquent en tant que femme, meére, sceur, homme,
pére et frére, immergés dans un tissu social ol s’entremélent diverses
appartenances civiques, politiques, culturelles et familiales. Ils régissent des
modalités institutionnelles, en provenance d’'un ordonnancement médical
auquel ils sont soumis, tout en énongant les paradoxes systémiques qu’ils
subissent. Ainsi, ils en viennent progressivement a douter des principes du
serment d'Hippocrate conduisant I’éthique qu’ils se doivent d’appliquer.
Qu’en est-il du respect de la vie humaine et de I'engagement a ne pas nuire
aux patients, quand on ne sait pas véritablement pour qui on exerce? Les
potentiels futurs parents ou bien l'enfant a naitre et a devenir? Comment
exercer ’art de la médecine quand la demande engendre un corpus de com-
pétences pour lequel les curriculums médicaux ne préparent pas a la prise
en charge sollicitée? Comment pallier les discriminations quand la ren-
contre et 'accompagnement oublient potentiellement la reconnaissance
d’une altérité se voulant réflexive ? Au-dela de I’éthique, les soignants rema-
nient également I’approche du soin médical qu’ils attribuent originellement
a leur fonction. Evaluer, traiter et suivre les patients ne constitue plus un
paradigme suffisant; il faut désormais soutenir et accompagner les individus
en présence durant les parcours de soins. Mais la crise que traverse ’hopital
public en France le permet-il vraiment et ce de facon satisfaisante ?

Par ailleurs, les soignants interviennent aujourd’hui selon une double
inclinaison : une commande institutionnelle et une demande sociétale
(Négrié et Cascales, 2023) avec le sentiment d’invisibiliser la santé au profit
d’affres qui ne reléveraient plus en priorité d’un probléme médical qu’ils se
devraient de guérir et de contenir. En effet, 'assistance médicale a la pro-
création s’ancre dans un paysage sociohistorique, au travers d’un répertoire
sémantique politique, dont la portée n’est pas sans incidence sur la maniére
d’appréhender ce qu’elle vise a contrdler : la médicalisation de la parentalité.
En relation avec des logiques de biopouvoir, s’appuyant sur des techniques
et des stratégies touchant a la vie biologique, sociale et intime des individus,
les corps font face a de nouvelles formes de gestion et de résistances, qui
restent encore a explorer.

L’assistance médicale a la procréation se doit donc d’étre pensée dans
une mouvance, un espace-temps fait de bouleversements, de mutations, de
continuités et de ruptures, dans lequel de nombreux rapports de pouvoir
continuent d’étre produits, reproduits, bien que parfois transformés, mais
toujours présents.
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Introduction

La présente recherche s’appuie sur une approche pluridisciplinaire mélant
psychologie de la personne dgée et design de service a travers une métho-
dologie de co-design. L’objectif était de développer une intervention non-
médicamenteuse, de nature psychosociale, afin de faciliter la participation
sociale et le bien-étre des personnes ayant un trouble neurocognitif majeur
(TNCM) a un stade léger a modéré. Le projet IDoService, réalisé 8 Manchester
(Royaume-Uni, 2020-2022), a fait activement participer différentes parties
prenantes tout au long du projet.

Activités, participation sociale et troubles neurocognitifs
majeurs

Le projet IDoService est né du constat que les personnes ayant recu récem-
ment un diagnostic de TNCM se sentent souvent désemparées, anxieuses et
seules face a ce diagnostic. Souvent, elles estiment qu’elles ne disposent pas
de suffisamment d’information et de soutien apreés ce diagnostic pour parve-
nir a rester socialement actives malgré les changements liés a la maladie (Low
et al, 2018). Pourtant, il a été souligné que rester actif et socialement engagé
favorise les sentiments de controle, d’autonomie et de bien-étre (Fernan-
dez-Mayoralas ef al., 2015). Malheureusement, la participation a des activités
signifiantes pour la personne est souvent rapportée comme un besoin non
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satisfait par les personnes atteintes d'un TNCM a un stade léger a modéré
(Miranda-Castillo et al., 2013). Ainsi, elles recherchent davantage d’autodé-
termination et d’opportunités pour mener des activités qu’elles apprécient
par elles-mémes, pour continuer a apprendre de nouvelles choses et a étre
créatives, pour se sentir utiles aux autres, conserver des contacts sociaux
et donner du sens a leur vie (Scholzel-Dorenbos et al., 2010; Ziebuhr et al.,
2023). Ceci est en lien avec I'idée de continuité, et que la vie des personnes
ne s’arréte pas ou ne change pas du tout au tout suite au diagnostic d’'un
TNCM, une qualité de vie satisfaisante restant possible de longs mois voire
années suite a celui-ci. Cela est d’autant plus important que les politiques de
santé actuelles insistent sur I'importance d’un diagnostic « opportun » de
ces troubles, c’est-a-dire lorsque les changements cognitifs, comportemen-
taux et/ou fonctionnels commencent a étre repérables, mais que les indivi-
dus concernés sont encore relativement indépendants sur le plan fonction-
nel (Liss et al., 2021; Prince et al., 2011). En 'absence actuelle de traitements
curatifs, ce diagnostic se doit donc d’étre accompagné d’un soutien adé-
quat et personnalisé, ce qui inclut les interventions non-médicamenteuses
(Mansfield et al., 2022).

Co-design et innovation dans le domaine des troubles
neurocognitifs majeurs

Le projet IDoService avait ainsi pour objectif de développer un outil
simple et accessible, permettant d’aider les personnes ayant un TNCM a
un stade léger a modéré de continuer a participer a des activités qu’elles
apprécient, ou d’en découvrir de nouvelles, tout en contribuant a renforcer
leur confiance en soi et leurs valeurs personnelles. Cet outil a été créé en
s’appuyant sur une approche participative de co-design, c’est-a-dire de le
construire « avec » et « par » les personnes directement concernées. Diffé-
rentes parties prenantes ont donc pris part a ce projet : des personnes avec
un TNCM a un stade léger a modéré, des aidants familiaux, des aidants
professionnels, ainsi que des personnels d’organisations offrant des services
pour les personnes agées et/ou des activités de loisirs & Manchester et son
agglomération. L’implication des parties prenantes et usagers au sein des
services de santé et de soins fait partie des politiques publiques nationales
au Royaume-Uni depuis la fin des années quatre-vingt-dix (Patient and
Public Involvement — PPI), en faisant un pays précurseur. Le co-design est
une approche qui combine le design, I'innovation sociale et la créativité afin
de co-produire des objets concrets ou services. Ainsi, il est devenu un élé-
ment important dans les projets de conception ou d’amélioration de services
afin d’offrir une approche holistique et centrée sur la personne (Steen et al.,
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2011). Bien que l'implication des personnes vivant avec un TNCM léger a
modéré dans les méthodologies de co-design reste encore marginale, de plus
en plus d’études soulignent que leurs troubles cognitifs ne sont pas incom-
patibles avec leur participation, si tant est que les activités proposées soient
adaptées a leurs besoins et capacités (Gove et al., 2018 ; Niedderer et al., 2022).

La création de l'outil /ICanDo Pathway

Le projet IDoService s’est déroulé en trois grandes phases (entretiens, ate-
liers de co-design, puis évaluation), chacune impliquant activement les diffé-
rentes parties prenantes. Au total, 61 personnes ont contribué au co-design
de Poutil nommé « ICanDo Pathway », dont 15 personnes avec un TNCM a
un stade léger a modéré, 15 aidants familiaux de personnes avec un TNCM,
3 aidants professionnels et 28 personnes travaillant pour des organisations
en lien avec les personnes agées et/ou les activités de loisirs autour de
Manchester. La premiére partie du projet a ainsi consisté en des entretiens
individuels et de groupe portant sur les besoins et souhaits des personnes,
mais aussi les difficultés et barriéres organisationnelles qu’elles pouvaient
rencontrer. L’objectif était de mieux comprendre le contexte et les dyna-
miques locales afin d’identifier les opportunités pour l'outil a développer.
Ainsi, lors de la deuxiéme partie du projet, des idées et suggestions d’outils
ont été proposées, discutées et affinées avec les parties prenantes lors de six
ateliers de co-design, permettant de préciser le format et le fonctionnement
de Poutil. Enfin, lors de la derniére étape, un prototype de l'outil a été pré-
senté et testé aupres de deux personnes ayant un TNCM, afin d’en obtenir
une premiere évaluation mais aussi de continuer a collecter des suggestions
d’améliorations tant sur le fond que sur la forme de celui-ci.

Les ateliers de co-design (phase 2) se sont basés sur le fait que, comme
révélé par les données issues des entretiens individuels et de groupe (phase
1), les personnes avec un TNCM a un stade léger a modéré souhaitent pou-
voir continuer a contribuer a la vie des autres et a étre valorisées pour cela
(Tournier et al, 2023), mais qu’il existe actuellement peu de soutien ou de
solutions allant dans ce sens. De plus, il y a de grandes disparités selon
la zone géographique de résidence de la personne. Ainsi, 'outil ICanDo
Pathway a été co-développé pour aider les personnes a identifier leurs centres
d’intéréts, leurs valeurs et les compétences qu’elles souhaiteraient exercer,
et cela afin de les mettre en contact avec des opportunités de loisirs et/ou
de bénévolat accessibles et signifiantes pour elles. Tant la phase 1 que cette
phase 2 ont été essentielles pour comprendre le contexte local d’implémen-
tation, notamment les services et ressources déja disponibles, et comment
Poutil ICanDo Pathway pourrait a la fois s’intégrer et renforcer l'offre déja
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disponible. L’agglomération de Manchester regroupe dix municipalités pour
un total d’environ 2,8 millions d’habitants, et chacune propose des services
et ressources spécifiques, en fonction de la priorité donnée a la question des
TNCM et de Paccompagnement des personnes concernées. Méme pour les
zones les plus en avance sur la question, il a été noté qu’un besoin essentiel
était d’améliorer le lien avec les associations et services d’accompagnement
une fois le diagnostic posé.

Ainsi, les ateliers de co-design ont fait émerger 'idée qu’il serait néces-
saire que les personnes soient systématiquement rencontrées peu apres
leur diagnostic afin de discuter des activités signifiantes pour elles et de
leur participation sociale. En s’appuyant sur une discussion se focalisant
sur ce qu’elles aiment faire et a du sens pour elles, en mettant 'accent sur
leurs ressources plutdt que les pertes liées a la maladie, 'objectif serait de
favoriser la mise en contact avec des associations ou organismes locaux qui
pourraient alors ensuite les accompagner. Cette approche est en lien avec
celle de prescription sociale et de prescription verte qui se mettent progres-
sivement en place au Royaume-Uni (respectivement « social prescribing » et
« green prescribing »), soulignant 'importance de la participation a des acti-
vités sociales et/ou de loisir (jardinage, football adapté, club de lecture) pour
la santé mentale.

Fournir un outil aux professionnels

Il est ressorti des différents échanges que le service devrait se situer entre
I’étape du diagnostic et celle de I'accompagnement par différents services
déja existants afin de soutenir 'acces a des activités percues comme signi-
fiantes par la personne, dont le bénévolat. L’outil ICanDo Pathway (Tournier
et al., 2022) prend ainsi la forme d’un livret composé de différentes activités
servant de soutien a un professionnel pour discuter avec la personne des
activités qu’elle apprécie, celles qu’elle aimerait essayer, ses valeurs, et com-
ment concrétement lui permettre de participer a plus d’activités sociales et
de loisirs (Niedderer et al., 2023). Cet outil se veut ainsi étre un apport pour
les professionnels dans la démarche de prescription d’activités sociales et de
loisirs qui se développe dans des pays comme le Royaume-Uni ou le Canada
mais également en France, sous un format de prescription d’activités phy-
siques adaptées, la plupart des activités de loisirs sollicitant les sphéres phy-
siques, cognitives et sociales a des degrés différents (Croquin et al., 2023;
Morse et al., 2022).
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5 Financement

Le projet « IDoService » a été financé par une bourse de recherche euro-
péenne Marie Skiodowska-Curie Individual Fellowship (n° 895620) et réalisé au
Royaume-Uni, au sein de la Manchester Metropolitan University (2020-2022).
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Cadre institutionnel de la recherche

Cette recherche est menée au sein du groupe de travail « Médecine pallia-
tive & cancer », créé dans le cadre de la Feuille de route régionale PACA de
la Stratégie décennale de lutte contre les cancers. Il a pour but de favoriser
Paccés précoce aux soins palliatifs dans les maladies au pronostic défavo-
rable. Ce groupe de travail est intégré au Dispositif spécifique régional du
cancer OncoPaca-Corse, dont les missions, définies dans le cadre des Plans
Cancer, participent a la coordination, I’évaluation et I’harmonisation des
pratiques en cancérologie en Provence-Alpes-Cote d’Azur et en Corse.

Introduction

Les recommandations de I’American Society of Clinical Oncology et de
I’European Society for Medical Oncology proposent l'intégration précoce
des équipes de soins palliatifs en cancérologie pour augmenter la qualité de
vie des patients a travers notamment ’adaptation de l'intensité des soins.
Pour autant, tel que le souligne I'lGAS en 2018 :

L’articulation entre les médecins de soins palliatifs et les oncologues reste problé-
matique, en particulier s’agissant du moment jugé opportun pour introduire les
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soins palliatifs dans le projet thérapeutique global [...] En définitive, la décision
de recourir aux soins palliatifs est prise de plus en plus tardivement et souvent
en aval de décisions de limitation ou arrét de traitement.

Afin d’améliorer la qualité de la prise en charge des patients en fin de vie,
une des dimensions pertinentes est le niveau d’intensité des soins proche du
déces (Lynn, 1997). Actuellement, les indicateurs les plus fréquemment utili-
sés pour évaluer la qualité des soins en fin de vie se basent sur I’évaluation
de marqueurs d’intensité de soins en fin de vie, tels qu’ils ont été conceptua-
lisés par Earle et al. (2003). Ces critéres dressent un tableau de ce qui pour-
rait étre appréhendé comme de l'obstination déraisonnable. L’obstination
déraisonnable et I'abandon thérapeutique apparaissent comme des notions
heuristiques afin d’explorer la « forte intensité de soins » des patients en
fin de vie. Malgré la définition de I'obstination déraisonnable et la présence
de la notion d’abandon thérapeutique dans le discours médical et social, ces
concepts conservent des zones d’ombre et leur évaluation se fait sur la base
d’éléments médicaux et non-médicaux, notamment la volonté du patient
(Bourdaire-Mignot et Griindler, 2017). En effet, bien que 'expertise et les
savoirs médicaux soient nécessaires afin d’appréhender l'obstination
déraisonnable et ’abandon thérapeutique, ces notions requiérent une
dimension subjective, et ne peuvent donc étre dissociées du vécu sub-
jectif des patients. De plus, les différentes spécialités médicales, bien que
se regroupant sous le terme de médecine, sont traversées par différents
savoirs, différentes pratiques et cultures du soin et des traitements.

Problématique et cadrage théorique

En conséquence, dans cette démarche de développement d’indicateurs
de qualité de prise en charge, il est indispensable d’interroger le vécu et
les représentations des patients et des médecins de différentes spécialités
concernant 'obstination déraisonnable et ’'abandon thérapeutique. La théo-
rie des représentations sociales offre un regard situé, au niveau social et
subjectif, qui permet d’explorer I'interprétation et la construction que font
les individus de leur réalité. Cette théorie offre ainsi une compréhension
plus heuristique de 'expérience vécue des patients, des médecins et de la
facon dont ils orientent leur communication, pratiques et comportements.
Les représentations sociales constituent « une forme de connaissance socia-
lement élaborée et partagée, ayant une visée pratique, et concourant a la
construction d’une réalité commune a un ensemble social » (Jodelet, 1989).
Au sein des représentations sociales se cristallise donc la double relation de
I'individu a la maladie et a la société (Herzlich, 1969, p. 24).
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Méthodologie et population

La méthodologie de recherche se base sur des entretiens semi-directifs
construits en deux parties (questions, puis évaluation de neuf indicateurs
d’intensité de soins en fin de vie), déployés auprés de deux populations dis-
tinctes : des patients et des médecins. Vingt-trois patients, atteints de cancer,
ont participé a I’étude. IIs sont pris en charge au sein du service d’onco-
logie médicale et de soins palliatifs du CHU de la Timone (Marseille) ou
dans l'institut du cancer Avignon-Provence (Avignon). Dix médecins (deux
réanimateurs, quatre oncologues et quatre médecins de soins palliatifs)
ont participé a I’étude, exercant dans les établissements suivants : CHU La
Timone (Marseille), Hopital Saint Joseph (Marseille), et Institut du cancer
Avignon-Provence (Avignon). Tous les entretiens ont été enregistrés grace
a un support audio avec l'accord du participant, puis retranscrits sur un
fichier Word en respectant I’anonymisation. Ces retranscriptions n’ont pas
été renvoyées aux enquétés pour correction ou ajout de commentaires avant
Ianalyse. L’objectif de cette analyse thématique est d’identifier le :

[...] sens que les acteurs donnent a leurs pratiques et aux événements auxquels
ils sont confrontés, leurs repéres normatifs, leurs interprétations conflictuelles,
Ianalyse d’un probleme délimité ou précis a travers les différents points de
vue en présence, les enjeux, les systemes de relation, le fonctionnement d’une
organisation. (KxvrTs et al., 2016, p. 88)

Résultats partiels

A ce stade, bien que I'ensemble des entretiens aient été réalisés (médecins
et patients), seuls les entretiens patients ont été analysés. Nous accédons donc
a une compréhension fine des représentations des patients de 'obstination
déraisonnable et de 'abandon thérapeutique, que nous pourrons comparer
dans un second temps a celles des médecins enquétés.

3.1 Lareprésentation de l'obstination déraisonnable et de 'abandon
thérapeutique

Spontanément, les termes « obstination déraisonnable » et « abandon
thérapeutique » n’évoquent pas de définitions précises pour les vingt-trois
patients enquétés. Au cours de l'entretien cependant, I'obstination dérai-
sonnable est définie comme la poursuite d’un traitement qui provoque de
la souffrance physique et psychique sans objectif de guérison, tandis que
labandon thérapeutique est associé a « 'arrét des traitements », en lien
avec la volonté du patient (le patient veut mourir ou n’est plus combatif) ou
une décision conjointe entre ’oncologue et le patient. Pour les sept patients
en situation d’incurabilité, précisons que l’abandon thérapeutique va
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« au-dela » de l'arrét des traitements : il s’agit surtout d’un arrét de toute
« relation » avec le corps médical, sans alternative proposée (douleur, pal-
liatif, etc.). Dans leur discours, la qualification d’obstination déraisonnable ou
d’abandon thérapeutique est intimement liée a ’équilibre entre des critéres dit
objectifs (savoir médicaux) et des critéres subjectifs : vécu et personnalité du
patient (résigné vs combatif). Aucun des vingt-trois patients enquétés n’expri-
ment avoir vécu d’obstination déraisonnable, et la quasi- totalité des patients
disent ne pas avoir subi d’abandon thérapeutique durant leur parcours de
soins (deux des sept patients incurables estiment avoir vécu un abandon thé-
rapeutique dans leur parcours de soins, notamment en lien avec la solitude).
Cette situation serait liée, selon certains patients, a une alliance thérapeutique
efficiente avec 'oncologue (confiance portée en ses compétences médicales,
sa capacité de réflexion, d’écoute et de bienveillance). Enfin, pour la quasi-
totalité des vingt-trois patients enquétés, la perception de I'obstination dérai-
sonnable et de I'abandon thérapeutique n’a pas évolué au cours de la maladie.

3.2 Lesindicateurs d’intensité en fin de vie

Concernant la deuxiéme partie de 'entretien, les patients ont eu beau-
coup de difficultés a y répondre, car ils trouvaient les questions soit difficiles
a comprendre, soit hors contexte, considérant qu’ils ne peuvent répondre a
la place du médecin ou du patient concerné par la situation. Ces questions
étaient par ailleurs considérées comme difficiles émotionnellement pour les
patients en cours de traitement. En lien avec 'absence de représentation
spontanée de l'obstination déraisonnable, cette notion reste floue pour les
patients enquétés quand il s’agit de appliquer a des situations concrétes
en lien avec la fin de vie. Méme pour les deux premiers indicateurs (les
questions étaient : est-ce qu'un nouveau schéma de chimiothérapie dans les
trente jours avant le décés constitue de 'obstination déraisonnable ? Est-ce
qu’un patient recevant une chimiothérapie dans les quatorze jours avant
le décés constitue de I'obstination déraisonnable?), qui ont été clairement
compris par les enquétés, les réponses sont divisées. En ce qui concerne les
patients incurables, nous observons qu’aucun item semblent étre majoritai-
rement considérés comme de 1'obstination déraisonnable : en effet, cinq des
sept items suivants ne sont pas considéré comme tel par la totalité des six
enquétés (patient ayant plus d’une visite aux urgences au cours du dernier
mois de vie, patient ayant passé plus de quatorze jours a I’hdpital au cours
du dernier mois de vie, patient ayant plus d’une hospitalisation au cours du
dernier mois de vie, patient admis en soins palliatifs moins de trois jours
avant le déces, absence d’admission en soins palliatifs). Les deux autres
items ne sont pas considérés comme tel non plus, par au moins quatre des
six enquétés (patient admis en unité de soins intensifs et/ou en réanimation
au cours du dernier mois de vie, patient qui déceéde aux urgences).
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Conclusion

Bien que l’ensemble des patients enquétés n’expriment pas spontané-
ment de définition a l'obstination déraisonnable et a ’abandon thérapeu-
tique, ’analyse plus fine des entretiens nous invite a catégoriser deux profils
de patients : les patients métastatiques en cours de traitement actif (seize
patients), et les patients en prise en charge palliative exclusive (sept patients
métastatiques, conscients de la phase terminale de leur maladie). Plus pré-
cisément, nous observons que les « contours » des notions d’obstination
déraisonnable et d’abandon thérapeutique s’élargissent chez les patients
incurables : le discours des patients en cours de traitement témoigne d’une
résistance a aborder leur représentation de 'obstination déraisonnable tan-
dis que les patients en prise en charge palliative exclusive semblent plus a
laise avec cette notion, qu’ils se représentent comme une absence de prise
en compte de leur volonté. Concernant I’abandon thérapeutique, les patients
en cours de traitement I’associent majoritairement a ’arrét des thérapeu-
tiques actives, tandis que les patients en prise en charge palliative exclusive
lassocient plus facilement a 'arrét de la relation avec le corps médical.
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Introduction

L’intervention précoce permet d’identifier et traiter les troubles psy-
chiques afin d’améliorer le pronostic a long terme et de préserver I'inté-
gration sociale. Dans cette perspective, I'Unité des jeunes adultes et ado-
lescents (UJAA) de I’hopital La Colombiére de Montpellier accueille des
individus a haut risque de transition psychotique ou ayant déja vécu un
premier épisode. Cependant, 'UJAA est confrontée a un défi de commu-
nication entre soignants et jeunes patients influencés par un environne-
ment médiatique numérique complexe. Dans ce contexte, nous proposons
d’élaborer une communauté mixte de recherche (CMR) qui integre les pers-
pectives de chercheurs en sciences du langage, de praticiens et de jeunes
patients dans un processus collaboratif d’investigation. Dans une premiere
partie, nous présenterons l'intervention précoce et 'UJAA et dans une
seconde, le programme scientifique et les fondements de cette CMR.

L’intervention précoce et 'UJAA

L’intervention précoce en psychiatrie vise a identifier et traiter les troubles
psychiques a un stade prodromique afin de réduire la durée et la sévérité des
symptomes, d’améliorer le pronostic a long terme et de minimiser I'impact
des troubles sur la vie quotidienne des individus. Ces troubles débutent sou-
vent a I’adolescence et peuvent étre identifiés grace a des outils de dépistage
spécifiques comme 'outil CAARMS et des évaluations cliniques détaillées
(Falissard et Ledoux, 2005; Fusar-Poli et al., 2017; Thurin, 2020).
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Dans cette logique, 'UJAA de I'hopital La Colombiére de Montpellier
accueille des jeunes agés de 15 a 25 ans présentant un haut risque de transi-
tion psychotique ou ayant fait un premier épisode psychotique. Cette unité
comprend deux lits d’hospitalisation compléte, un hopital de jour, des consul-
tations de divers professionnels, différents services : scolarité, famille, soins,
groupes, et une équipe mobile spécialisée. De nombreuses interactions ont
lieu. Elles concernent les jeunes, les professionnels, les membres de la famille
et se font dans de nombreux cadres : situations duelles, groupales et activités
plurielles (soins, groupes de thérapie, bilans, entretiens, accompagnements).

L’évolution des pratiques professionnelles dans le domaine de I'interven-
tion précoce est concomitante a une évolution des représentations sociales sur
les troubles psychiques et leurs effets stigmatisants, a des lacunes dans la for-
mation des professionnels de la santé et a des ressources limitées pour les pro-
grammes de détection et de traitement précoce (Léger, 2021; Falissard, 2020).
Le personnel soignant impliqué a 'UJAA corrobore ces faits car les obstacles
qu’il rencontre pour parler des troubles avec les jeunes sont nombreux. Il
évoque un « décalage » entre les intentions discursives et thérapeutiques et
I'interprétation des jeunes patients et leurs familles. Il pense que 'influence
d’internet et des médias sociaux, la récence de l'intervention précoce ou
encore ’absence d’annonce diagnostique dans ce paradigme de pratiques
participent a ce décalage ressenti. Le personnel soignant a donc des inter-
rogations légitimes concernant ces situations de communication et reléve
I'importance d’inclure les jeunes dés les premiers stades d’élaboration du
projet (a la conception méme de I’étude). De son c6té I’équipe de recherche a
saisi les enjeux d’une compréhension la plus documentée et fine possible de
cet environnement d’une part et d’une actualisation des pratiques et d’'une
analyse de la parole-en-interaction d’autre part.

Constituer une Communauté mixte de recherche

Recevoir une équipe scientifique et mettre en place une étude en linguis-
tique appliquée a 'UJAA ne peut se faire qu’avec la participation active et
volontaire des soignants et des patients. Cette évidence s’est imposée des les
premiers échanges car de nombreuses frilosités ont été exprimées. Cela va
sans dire que les soignants sont sur leur lieu de travail, et les patients sur
leur espace de soin, un cadre fragile que tout le monde a a cceur de préserver.
Par ailleurs, 'accueil d’un tel dispositif induit, par 'observation participante
outillée, une perception évaluative des pratiques, parfois intrusive, dans un
milieu social fermé si ce n’est caché au monde ; mais aussi des réactions des
patients face a I'utilisation de matériels de captation, source d’interprétations
paranoides.
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Nous proposons de répondre par une approche collaborative et coopé-
rative du terrain d’enquéte en modélisant une CMR qui implique les soi-
gnants et les patients. La gouvernance horizontale a ouvert la discussion et
facilité la progression du projet. Tous sont conviés a la co-construction de
la méthodologie de collecte des données lors de réunions réguliéres ou sont
également formulés les besoins en matiére de vulgarisation pour sensibiliser
aux pratiques scientifiques.

Ainsi, la proposition de co-construction méthodologique a été accueillie
par les soignants avec soulagement, et par les patients avec enthousiasme.
Les porteurs du projet au sein de 1’équipe soignante, conscients qu'a 'UJAA
tout se conjugue au présent dans la concrétude, décident de « faire vivre » le
projet de recherche avant sa formalisation, au travers de groupes de parole
soignants-patients, sans les chercheurs. Ces groupes, dont les initiateurs et
un représentant-patient se font porte-parole, alimentent les fondations de
la CMR du programme désormais intitulé Langage Interaction Intervention
Précoce et Prise en Soins (LIIPPS).

2.1 Etude de la parole-en-interaction

Alors que la sémiotique médicale et ’analyse interactionnelle ont inves-
tigué le milieu médical somatique, peu d’études se sont penchées sur les
spécificités de la communication en psychiatrie ou le concept de « talk-as-
work » de Mondada (2006) est particulierement pertinent pour comprendre
comment le langage structure les soins et influence les trajectoires théra-
peutiques. L’intervention précoce pour les troubles psychotiques émergents,
pratiquée a 'UJAA, représente un domaine d’investigation encore inexploré
par les sciences du langage.

Les recherches antérieures ont souligné les défis liés a 'utilisation du
langage médical complexe et du jargon, qui peuvent créer des malentendus
et augmenter I'anxiété des patients (Gatoudje, 2020; Stewart, 2020). Jurj
(2022) souligne que les patients interpretent souvent les discours médicaux
comme des diagnostics, ce qui peut étre source de confusion en intervention
précoce, ou les diagnostics ne sont pas formalisés et peuvent pourtant étre
désirés ou autodéclarés’.

L’intérét de I’équipe soignante de 'UJAA pour l'alliance thérapeutique
permet d’orienter Iétude des interactions et des discours dans une pers-
pective de science impliquée, au plus proche des intéréts médicaux et pro-
fessionnels convoqués sur le terrain. Ces intéréts rejoignent les question-
nements scientifiques en matiere de décalage sémiotique induits par les
modalités interactionnelles et les processus interprétatifs complexifiés par

1. Constat relaté par les soignants de 'UJAA, concordant aux observations de la Maison
des adolescents quimpéroise (2022).
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le paysage médiatique numérique auquel sont exposés les jeunes adultes et
adolescents.

2.2 Vers une modélisation de collaboration horizontale en intervention
précoce

Evaluation de I'’adhésion au projet : un questionnaire a été soumis aux
professionnels concernés. Les réponses ont révélé des difficultés d’investis-
sement et des doutes quant aux outils de recherche proposés, notamment
'utilisation de la caméra. Le caractére « intrusif » de ces outils et le biais
relationnel induit par la présence de cet instrument de recherche ont été
percus comme des obstacles aux interactions habituelles entre soignants
et jeunes. De plus, certains professionnels craignaient le poids d’un pro-
jet imposé, la pression d’une présence constante pendant leur travail, et la
crainte du jugement.

Réaction des jeunes participants : 'accueil du projet par les jeunes fut
trés positif. Malgré une réticence initiale concernant l'outil caméra, liée
a son utilisation et au partage potentiel des données, les jeunes se sont
montrés enthousiasmés par le projet et facilement rassurés. Les porteurs
du projet ont donc confronté les professionnels a la motivation et a I’élan
participatif des jeunes, qui ont formé une communauté d’intéressés par le
projet LIIPPS. Rapidement, plusieurs actions au sein de 'unité ont permis
d’organiser ’adhésion du plus grand nombre de jeunes et de soignants.

Développement d’un groupe de travail : jeunes et soignants intéressés se
sont réunis réguliérement, motivant de nouveaux participants. Les partici-
pants ont naturellement formé des sous-groupes pour se répartir des tra-
vaux et des missions. Différentes actions collaboratives avec les jeunes ont
ainsi commencé a prendre forme au sein de cette nouvelle communauté
comme la formation d’un groupe de parole, la conduite d’une intervention
sur la santé mentale dans un centre de formation, une projection-débat, ou
la création d’une affiche pour la féte de la science 2024.

Evolution et pérennisation des projets : au fur et 2 mesure de leur élabo-
ration, de leur réalisation et de I’évaluation des bilans, les projets ont évo-
lué et de nouvelles idées ont émergé, comme la pérennisation de ce modele
d’organisation durant la future collecte de données LIIPPS. Ces actions se
sont avérées étre de puissants outils d’interaction entre soignants et soignés,
en ligne avec la philosophie horizontale de 'intervention précoce.

Conclusion

Ces initiatives ont permis de fédérer jeunes et soignants autour de I’étude
scientifique, tout en renforcant I’autonomie et I’empowerment des partici-
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pants. Elles ont également favorisé I'utilisation de divers médias pour créer
des situations de communication horizontale sur la santé mentale et les
représentations sociales. Le projet LIIPPS initie donc une CMR, intégrant
a la fois jeunes et professionnels, de nouvelles pratiques initiées par des
discussions entre équipe soignante et équipe de recherche, de nouveaux
formats d’échange tout en maintenant une attention sur les phénoménes
sociaux et langagiers.
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Penser la clinique a’aide d’un concept fort d’embodiment pourrait enrichir
le raisonnement et la pratique médicale par une meilleure prise en compte
du social. L’embodiment décrit la maniére dont les conditions sociales d’exis-
tence sont vécues, matérialisées, et exprimées dans le monde, par le biais du
corps (Csordas, 1990; Lock, 1993; Krieger, 2005). Dans cet article, je m’inté-
resse au social, dans un sens large, en tant qu’il est lié a la vie relationnelle
et contribue a la santé et a la maladie. Par clinique, j'entends le processus
rationnel qui dirige 'action médicale vers une personne (Lemoine, 2017).
Les liens entre vie sociale et maladie sont un probléme débattu en philoso-
phie de la médecine (Canguilhem, 1966 ; Foucault, 2012 ; Giroux, 2011). Ici, je
défends que I'utilité du concept d’embodiment repose sur 'ontologie moniste
et holiste a laquelle il référe et les propositions épistémologiques associées.

Contexte et probleme

Dans les sciences médicales, I’embodiment apparait en 1990 comme une nou-
velle proposition pour penser la production sociale des inégalités en santé. Il
a été largement introduit par I’épidémiologiste sociale Nancy Krieger (Krieger,
2005; 2011). D’un c6té, la médecine est plus familiére de certaines formes de
biologisme (Lemerle, 2014). D’un autre coté, les autres propositions inté-
gratives qui ont été faites sont critiquées depuis les sciences humaines et
sociales (SHS) (Gaudilliére, 2006 ; Engel, 1980; Wild, 2005; Bolton et Gillett,
2019; Giroux et al, 2021; Muller ef al, 2017). Dans ce contexte, I'embodi-
ment a la particularité d’étre mobilisé tant du c6té des SHS que des sciences
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médicales et semble faciliter le dialogue interdisciplinaire nécessaire a
une pensée intégrative (Louvel et Soulier, 2022). Cette circulation suggere
qu’il pourrait étre plus largement utile a la prise en compte du social en
médecine. Comment un concept de I’épidémiologie sociale peut-il enrichir
la clinique? La question apparait importante puisqu’il est admis que des
maladies comme les cancers sont liées aux inégalités biologiques et sociales
(Vaccarella et al., 2019). Les inégalités sociales de santé éclairent le role de
la vie sociale dans la survenue des maladies a un niveau populationnel.
Mais les processus en cause, tels que les inégalités d’accés aux soins ou
la sur-responsabilisation individuelle incitent a agir également au niveau
individuel de la clinique et dans la formation médicale (Loretti, 2021; Adam
et Herzlich, 2010; Carricaburu et Ménoret, 2004). De plus, les actions médi-
cales menées sur la base de représentations implicites du social, faible-
ment théorisées, augmentent parfois les inégalités ou s’averent inefficaces
(Menvielle, 2008). Lende et Lachiondo rapportent ainsi I’échec d’innova-
tions de dépistage tacitement basées sur la théorie critiquée du choix ration-
nel ou I'idée fausse que toute personne mobilise le modele biomédical pour
comprendre sa santé (Lende et Lachiondo, 2009). Une prise en compte expli-
cite et théorisée du social en clinique semble nécessaire pour mieux com-
prendre la fabrique des inégalités de santé et agir. Toutefois, les SHS ont des
théories plurielles du social sans cadre épistémologique unifié (Dulac, 2022;
Berthelot, 2001). Y a-t-il une cohérence théorique entre les conceptions de
I’embodiment pour guider son usage en clinique ?

Méthode et résultats

Un axe de ma recherche est de clarifier la signification des principales
versions de I'embodiment. La circulation pluridisciplinaire d’un concept
implique des variations dans les significations et les usages qui peuvent
mener a un pluralisme conceptuel. Les différentes versions se superpo-
sent plus ou moins. Une analyse généalogique clarifie les différences et les
similitudes entre elles. Apres un travail de repérage des références entre les
auteur-es et de leur position dans I'histoire des idées, j’ai constitué un corpus
de textes représentatifs des quatre disciplines qui mobilisent le plus le concept
(Louvel et Soulier, 2022). Outre Nancy Krieger, les auteur-es sélectionné-es
sont Margaret Lock en anthropologie, Pierre Bourdieu en sociologie et
Maurice Merleau-Ponty en philosophie. Une grille d’analyse thématique a
ensuite été appliquée a ce corpus. Deux types de données m’intéressaient :
les thématisations du biologique, du social et de leurs relations; et les propo-
sitions ontologiques, épistémologiques et axiologiques associées. Ce faisant,
j'ai cherché les proximités et les divergences entre les auteur-es.
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Il existe une filiation mais aussi des différences. En 1999, Krieger défi-
nit 'embodiment comme la maniére dont « nous incorporons littéralement,
biologiquement — de la conception a la mort — nos expériences sociales et
exprimons cette incorporation dans les modeles de santé, de maladie et de
bien-étre de la population® » (Krieger, 1999). En 2005, elle écrit également :

En reconnaissant que nous, en tant qu’étres humains, sommes a la fois des étres
sociaux et des organismes biologiques, la notion d’embodiment avance [...] [que]
les corps racontent des histoires sur les conditions de nos existences et ne peuvent
étre étudiés indépendamment de celles-ci®. (KRIEGER 2005, p. 350)

Etymologiquement, I’embodiment désigne « le résultat de ce qui entre dans
le corps », proche du sens de I'incorporation comme « acte de combiner des
substances » (Harper, 2024a; 2024d). Mais le verbe embody désigna d’abord
comment « [...] un esprit investit une forme animée » puis, comment des
idées peuvent étre « [...] exemplifié[e]s de maniére intelligente ou percep-
tible » (Harper, 2024b). Ces sens ont plus de proximité avec l'incarnation,
entendue comme « acte de devenir chair » ou représentation matérielle
d’une idée abstraite (Harper, 2024c). Chez Krieger, 'environnement écolo-
gique et social se matérialise dans les corps. En retour, ils incarnent ces
conditions d’existence et les refletent dans le monde. Cette dialectique de
Pincorporation et de 'incarnation génere une ambiguité apparente et une
difficulté de traduction.

Cette dialectique s’explique par la généalogie pluridisciplinaire du concept.
Krieger se réfere a la théorie anthropologique de I’embodiment proposée par
Thomas Csordas puis Lock (Krieger, 2005). Cette théorie vise a dépasser la
dichotomie entre la phénoménologie — méthode philosophique qui per-
met d’accéder a I'expérience vécue, descriptive et individuelle — et les ana-
lyses macrosociologiques — qui examinent les régularités des pratiques des
groupes sociaux. Elle hérite de la pensée du corps propre et de la corporéité
de Merleau-Ponty, et de celle de I’habitus et de 'incorporation de Bourdieu
(Merleau-Ponty, 1945; 1964 ; Bourdieu, 1979; 1997). La sociologie étudie les
régularités incorporées des pratiques collectives (Fleuriel et al, 2021). Son
objet n’est pas la description fine de 'expérience vécue individuelle, contrai-
rement a la phénoménologie, qui de son c6té ne peut mettre en évidence
les régularités sociales. L’embodiment de 'anthropologie relie ces deux théo-
ries et renouvelle I’étude des maladies et des soins (Csordas, 1990; Scheper-
Hughes et Lock, 1986). Lock critique la biomédecine qui, appuyée sur la

1. Notre traduction de : « we literally incorporate biologically—from conception to death—
our social experiences and express this embodiment in population patterns of health, disease, and
well-being ».

2. Notre traduction de : « Recognising that we, as humans, are simultaneously social beings
and biological organisms, the notion of “embodiment” advances [...] [that] bodies tell stories
about—and cannot be studied divorced from—the conditions of our existence. »
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biologie, a tenté d’ignorer 'expérience vécue et les expériences sociales de
sa compréhension des corps comme organismes, au détriment des malades
(Lock, 1988 ; Lock et Gordon, 1988 ; Krieger, 2011). Or, la maladie est constituée
au carrefour de toutes ces dimensions (Lock et Kaufert, 2001).

La généalogie de I’embodiment I'inscrit dans des traditions critiques qui
montrent ce que la biomédecine ignore, mais qui ne renient par la science.
Il ouvre & une conception non réductionniste des corps, de la santé et des
maladies. La phénoménologie de Merleau-Ponty remet en cause les dua-
lismes objet/sujet, corps/esprit et rend impossible la séparation du monde
et de organisme du fait de leur entrelacement (Merleau-Ponty, 1942 ; 1945;
1964). Cette pensée descriptive de la corporéité de I'étre-au-monde, Bourdieu
la reprend a son compte mais la dépasse en posant les conditions d’une analyse
scientifique possible. Il défend I'usage de méthodes scientifiques réductrices a
des fins holistiques, a condition de donner une place majeure a la réflexivité
(Bourdieu, 1979; 1997; Perreau, 2019). La théorie anthropologique de I’embodi-
ment repose sur ces deux théories qui ont en commun une ontologie moniste
et holiste opposée aux réductionnismes ontologiques tels que les biologismes.
Dans le méme temps, elle autorise la décomposition et ’analyse nécessaire
a la pratique scientifique, c’est-a-dire des réductionnismes épistémologiques
pluriels. En reliant les dimensions biologiques, sociales et subjectives des
corps, Lock conclue que les biologies sont locales ainsi que les savoirs sur
celles-ci (Lock et Kaufert, 2001). L’utilité pour la clinique repose sur ces
fondements théoriques.

Conclusion

De ces derniers, je déduis des principes épistémo-éthiques pour produire
des savoirs cliniques intégratifs. Un concept fort d’embodiment doit étre
explicite et théorisé. Une clinique riche devrait : (1) s’intéresser de maniere
équilibrée aux différentes dimensions de l'existence humaine; (2) étre
réflexive sur les théories et sur les points de vue de la science; (3) recon-
naitre la localité des biologies et des savoirs sur celles-ci; (4) embrasser la
complexité humaine comme une solution plutét qu’un probléme.
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ES sciences humaines et sociales (SHS) jouent un réle
essentiel dans la compréhension et 'amélioration de la
santé globale. Elles permettent d’analyser les déterminants

sociaux, culturels, économiques et politiques qui influencent les
inégalités de santé a 'échelle mondiale. Elles éclairent les prati-
ques de soin, les politiques publiques, les perceptions du risque
ou encore 'adhésion aux campagnes de prévention. Face a des
crises sanitaires globales, elles offrent des outils d’analyse critique,
de médiation et d’accompagnement des populations, en plagant
expérience humaine au coeur des réponses. Dans cet ouvrage, les
contributions visent a promouvoir une interdisciplinarité active,
inscrite en complémentarité avec les disciplines médicales. Elles
favorisent un dialogue ouvert et critique avec les communautés
ainsi que des interventions pour réduire les inégalités d’acces a la
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démontrer que les SHS participent a construire une approche plus
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