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Introduction


La santé, le risque et la maladie sont aujourd’hui des objets et des enjeux polémiques qu’on ne cesse de questionner et de mobiliser dans le discours interne douloureux ou inquiet des individus, dans les dialogues professionnels ou profanes, dans les échanges et les pratiques institutionnelles, dans les déversements des communications de masse. La confrontation des malades et des bien-portants, des médecins et de leurs clients, des infirmières et des patients, des familles et de leurs proches atteints de maladie chronique, ne sont pas que des figures convenues du drame et du jeu social. Ce sont des situations psychosociales dont la banalité occulte la complexité et l’importance grandissantes dans les dilemmes angoissés de la vie moderne.

Cet ouvrage concerne les passages et les présences de la santé et de la maladie dans la pratique sociale. Ce n’est pas un traité médical même s’il est fondé sur un débat et une coopération avec la médecine. Ce n’est pas non plus un manuel de sciences sociales bien que son organisation s’appuie sur le résultat du travail des sciences sociales de la santé. C'est une présentation de ce que nous considérons comme un nouveau champ de connaissances et d’intervention qui applique sur des problèmes reconnus comme critiques un regard psychosocial. Cette formule énigmatique qu’on doit à Serge Moscovici (1984) ne définit aucunement les principes et les règles d’une nouvelle méthode de décryptage de l’empirique. C'est la proposition d’une approche ouverte des conflits du psychisme et du sociétal dans leurs manifestations historiques concrétisées en représentations et en pratiques. En l’occurrence dans ce qui se rassemble comme le champ expansif qu’on tente de délimiter administrativement sous le nom de champ sanitaire et social. « Le psychosocial » s’y inscrit comme un lieu et un moment de mélange et de mixité. L'altérité en est le moteur, l’échange et l’interaction en sont les composantes dynamiques.

Nous avons choisi de décrire ce champ dans un parcours orienté par des questions sensibles qui sont de très anciennes préoccupations de savoir et de maîtrise échauffées par une contextualisation de crise et de menace, largement ressenties dans les groupes sociaux. Nous avons voulu mettre en évidence les réponses, les reconstructions de questions et quelquefois les traitements qu’une émergente psychosociologie de la santé apporte à des problèmes qui se caractérisent de plus en plus comme des chantiers foisonnants de recherches, d’actions mais aussi d’illusions et de manipulations perverses.

La première étape a l’apparence d’un débat d’idées et de conceptualisation. Qu’est-ce qu’être en bonne santé ? Pourquoi certains sont-ils en bonne santé et d’autres pas ?

Rien n’est moins simple que ces questions à la candeur enfantine, depuis que les sciences sociales se sont autorisées à investir ce domaine d’évaluation initialement réservé à la médecine et à la réflexion philosophique. On ne peut plus se contenter aujourd’hui d’une définition de la santé par l’absence de maladie ou l’application de normes bio-médicales. Une faussement modeste épidémiologie « sociale » a pris de l’assurance en articulant ses investigations sur les outils de la sociologie et de l’économie. Elle a démontré la détermination sociale et psychologique de multiples pathologies. Une psychologie de la santé est née en opposition polie ou en complémentarité soumise aux cloisonnements rigidifiés des disciplines du corps médical. Avec l’aide de la psychologie sociale elle participe de plus en plus activement à un mouvement de promotion de la santé et développe des approches « bio-psycho-sociales ». En alliance avec l’anthropologie et la sociologie elle montre que la santé est l’objet d’une pensée active mais profane et que cette pensée sociale a une emprise de plus en plus considérable sur les conduites effectives au grand dam des efforts de rationalisation médicalisée des approches de la santé et de la maladie.

La deuxième étape conduit à ce qui est sans doute le phénomène le plus marquant de la fin du XXe siècle dans des pays comme la France : l’envahissement conquérant de la notion de risque et d’un nouvel impératif paradoxal de prévention du risque sur fond d’héroïsation des preneurs de risques qui réussissent. Les peurs ancestrales de maladie et de mort ont pris des formes nouvelles dans le contexte de la « société du risque ». De la normalisation préventive au principe de précaution un travail considérable a été mené pour cerner les « risques sanitaires » à partir des désignations épidémiologiques de « facteurs de risques » et pour mettre en place une veille sanitaire chargée, comme dans le Désert des Tartares, d’annoncer l’attaque d’ennemis probables ou éventuels. L'expérience de la prévention des maladies cardio-vasculaires puis les embarras de la lutte contre le sida ont servi de terrain d’exercice pour des batailles qui s’accompagnent d’alternances entre communiqués de victoire dans les confrontations aux risques jugés les plus menaçants à court terme et constats de déception dans l’affrontement aux risques sanitaires ordinaires. « L'illusion d’invulnérabilité », « l’optimisme comparatif » font maintenant partie des processus psychosociaux explicatifs. Des moyens d’action et d’influence ont été bien identifiés et mis à l’épreuve mais les habiletés des stratèges de la communication, bien intentionnés ou non, ne résistent pas aux essais de dépassement des complexités du terrain. Il ne suffit pas de communiquer pour amener au changement.

Un troisième moment critique que rencontre l’analyse psychosociale est le passage de la santé à la maladie. Là encore on doit s’arracher aux schématisations rassurantes tout en œuvrant à mettre à l’épreuve les modélisations provisoires des liens entre les observables. L'entrée en maladie apparaît en fait comme un parcours semé d’embûches et d’incertitudes. On peut se tromper et être trompé dans l’interprétation des symptômes. Le recours à l’aide médicale est un mouvement dont la nécessité est largement admise mais il est régulé par des médiations psychosociales. Le retard au soin est une notion opérationnalisée de professionnels soucieux d’optimiser leur contrôle sur la santé dans la société et c’est bien aujourd’hui un véritable problème de santé publique. Mais le retard dans la demande de soin peut aussi se prolonger dans le retard au traitement et, cette fois, ce sont les conduites des professionnels et non des profanes qui peuvent jouer un rôle déterminant. Les consultations médicales en effet sont aussi des filtres et des négociations et leurs fonctions d’aiguillage dans l’espace socio-médical sont appelées encore à se démultiplier de manière vertigineuse. Avec le développement d’une médecine prédictive en particulier le diagnostic de bonne santé au moment de la consultation ne suffit plus. L'information que donne la génétique peut maintenant annoncer une probabilité de maladie. Mais comment faire face à une probabilité ?

L'intérêt pour la vie et le point de vue des malades est un quatrième grand enjeu polémique dans le champ sanitaire et social contemporain. Qu’est-ce que la maladie des malades ? Ce n’est pas le négatif de la maladie des médecins. C'est un état sur lequel des significations sont construites et mises en représentations et c’est aussi le départ d’une reconstruction et d’une quête identitaire. C'est une plongée dans de nouveaux langages peu compréhensibles ou audibles et l’acceptation difficile de silences normativement imposés. Et c’est aussi l’apprentissage difficile de ce qu’on appelle mystérieusement « l’observance thérapeutique », conduite complexe qui renvoie à la soumission, adhérente ou non, aux prescriptions médicales, mais également au travail d’évaluation et de gestion que tentent de partager les patients avec ceux qui les « suivent ».

Comment en effet peut-on vivre avec une maladie longue et chronique ? C'est le cinquième et très actuel domaine d’investigation dans lequel les chercheurs de santé se sont engagés. Les hypothèses d’auto-régulation suscitent beaucoup d’intérêt pour rendre compte de la variabilité des ajustements à la maladie et pour les infléchir positivement en tenant compte des enseignements des théories du stress. Les approches socio-biographiques et les pratiques de production de récits ont remis à l’honneur les stratégies de recherche qui situent les malades dans des histoires individuelles et collectives dont on sait repérer les temps marquants par des conceptualisations reconstruisant des « ruptures biographiques », des « carrières » et des « itinéraires de maladie ». Les temps de la maladie sont des temps d’expérience subjective et la reconnaissance progressive de la charge psychosociale de cette dimension se traduit dans une notion de compromis entre le point de vue des sciences sociales et celui de la médecine : la notion de « qualité de vie ». Malgré ses ambiguïtés cette notion est appelée à devenir peu à peu une catégorie d’analyse et d’observation indispensable à la pratique médicale.

Les deux dernières étapes de notre parcours sont centrées sur les acteurs du travail de soin et de prise en charge des maladies et des malades. Qu’est-ce qui a changé, qu’est-ce qui change dans l’espace des professions de santé ? Cette question n’intéresse pas seulement les historiens car on peut s’accorder assez facilement sur une hypothèse d’accélération apparente, sur des temps relativement courts, de l’évolution des conditions de la pratique dans le système de santé. Toujours en première ligne des analyses, les médecins ne sont-ils plus que des contrôleurs sous contrôle ? Les infirmières donnent de la voix depuis plusieurs années et bénéficient d’une reconnaissance sociale nouvelle et importante. Mais que demandent-elles ? Les missions et les fonctions des professionnels se diversifient et se complexifient mais sur quels principes et croyances s’accordent les nouveaux acteurs du système de soin. Qu’est-ce que soigner ? Les réponses des professionnels ne sont pas aussi limpides qu’on pourrait le croire. Les ressources thérapeutiques sont extraordinairement diversifiées aujourd’hui mais le doute et la suspicion tendent chez les profanes à se substituer à l’admiration optimiste ou au goût de savoir, au point de générer une vulgarisation critique ou une recherche évaluative aux enjeux provocateurs. Qu’est-ce qu’un médicament ? Pourquoi parle-t-on de surprescription d’antibiotiques et de psychotropes ? Qui décide des traitements et de leur renouvellement ?

Dans un espace social déstabilisé et questionneur la crise identitaire n’est pas un vain mot et n’est plus l’apanage des malades. On découvre avec stupeur la vulnérabilité des soignants aux côtés de l’image préservée d’une toute-puissance attendue pour contrecarrer les menaces de la maladie. Les soignants sont fatigués. Ne pourraient-ils plus aider s’ils ne sont pas aidés ? Les profanes et les bénévoles sont appelés à la rescousse. Mais ceux qu’on appelle des aidants naturels connaissent aussi le désarroi et sollicitent de nouvelles professionnalités. La construction d’une nouvelle culture relationnelle dans l’espace hypermodernisé des pratiques de santé serait-elle donc l’enjeu ironique principal d’un siècle qui cherche encore à dessiner un avenir ?




CHAPITRE I


Être en bonne santé : une affaire sociale ou un état psychosocial ?

Il n’est plus possible aujourd’hui de ne définir la santé que par l’absence de maladie ou l’application de normes bio-médicales. La détermination sociale et psychologique de nombreuses pathologies est démontrée. La santé est désormais l’objet d’une pensée sociale active.


« Why are some people healthy and others not ? » (« Pourquoi certains sont-ils en bonne santé et d’autres pas ? ») : cette question en langue anglaise, faussement naïve et socialement subversive, était placée il y a quelques années au début d’un ouvrage pluridisciplinaire traduit avec le titre shakespearien Être ou ne pas être en bonne santé, ouvrage produit sous l’égide de l’Institut canadien de recherches avancées (ICRA) (Evans, Barer, Marmor, 1996). Au terme d’une analyse qui tentait de rapprocher les résultats des recherches d’économistes, d’épidémiologistes, de sociologues, de biologistes, et d’anthropologues, on annonçait la nécessité d’« une profonde remise en question des conceptions habituelles de la santé et des soins médicaux ».


Les chercheurs, en effet, prenaient acte de changements patents et validés dans les connaissances concernant l’étiologie des maladies. Ils soulignaient le rôle actif de nombreux « déterminants sociaux ». Ils analysaient le décalage entre l’organisation des soins médicaux et la connaissance de ces déterminants qui échappent largement aux systèmes de soin de plus en plus incapables d’en tenir compte. Ils définissaient la formation de « nouvelles perspectives de santé » situées dans la lignée du Rapport Lalonde, Livre blanc sur la santé des Canadiens (1974) dont les principes devaient être largement repris par l’Organisation mondiale de la santé (OMS) dans l’énoncé d’une Charte pour la promotion de la santé (OMS, 1986). Qu’en est-il aujourd’hui de cet appel des sciences sociales au renouvellement des conceptions théoriques et pratiques de la santé ? Quelles évolutions peut-on noter dans un champ complexe et conflictuel où cohabitent les pratiques les plus diverses, dans une relation incertaine aux connaissances, aux croyances et aux innovations scientifiques ?




ASSURANCE ET EMBARRAS DU REGARD MÉDICAL : COMMENT DÉFINIR LA SANTÉ ?

Au cœur des débats qui traitent de « santé » depuis une vingtaine d’années c’est toujours, bien entendu, la médecine ou le point de vue médical qui continuent à être les référents principaux des discours et des jugements, que ce soit pour s’y soumettre respectueusement ou pour s’en distancier agressivement. Dans des pays comme la France la distance et la critique s’affirment et s’argumentent avec une vigueur croissante au nom de la notion de « santé publique » (Girard, 1998 ; Dozon, 2001).

La « médicalisation », cependant, vue comme « extension du champ de compétence de la médecine et de tout ce qui s’y rattache », ou selon une hypothèse audacieuse, comme transformation en maladie de tous les actes autrefois religieusement condamnables et représentant le mal (Conrad, Schneider, 1985), semble se déployer irrésistiblement. Cette place d’expertise peu contestée s’accompagne du renforcement paradoxal d’un modèle de santé traditionnel auquel s’intègrent les offres envahissantes des innovations et des progrès médicaux. On peut résumer les traits principaux de cette conception tels qu’ils sont fréquemment décrits schématiquement dans les ouvrages de psychologie et de sociologie de la santé en tant que bases d’un « modèle bio-médical » (Sarafino, 1998 ; Corraze, 1992 ; Jones, 1994 ; Ogden, 1997 ; Santiago-Delefosse, 2002) :



- la santé est l’absence de maladie ou d’atteinte à l’intégrité de la personne ;


- maladie et santé sont des états radicalement et qualitativement différents ;


- la maladie est une affection du corps que l’on peut et que l’on doit détacher de toute analyse des processus psychiques et sociaux. Le principe d’un dualisme corps-esprit doit être accepté comme la condition d’un travail médical efficace ;


- la maladie est due à l’effet d’agents pathogènes externes dont les prototypes sont les agents infectieux ;


- la mission des services de santé est de traiter les malades. Le travail curatif est l’activité centrale des professionnels de santé qui n’ont pas à intervenir dans la sphère sociale ou psychosociale si ce n’est pour autoriser les individus à être libérés de leurs obligations de travail et faciliter leur retour aux activités productives ;


- la prise en charge des faits de maladie relève entièrement des compétences de l’autorité médicale, seule capable de rendre intelligible l’étiologie des perturbations du corps, de construire un diagnostic et de mettre en place un traitement pertinent et efficace.



À cette conception radicale, conservatrice, professionnelle et pragmatique, s’oppose, depuis la fin de la Deuxième Guerre mondiale la proposition ouverte, idéaliste et utopique de l’OMS :


« La santé n’est pas simplement l’absence de maladie ; c’est un état de complet bien-être, physique, mental, et social. »

OMS, 1947.



Malgré le côté largement inaccessible de cet état qui désigne les personnes en bonne santé comme une exception admirable, cette proposition a fortement inspiré dans les pays anglo-saxons, nombre de professionnels inscrits dans la périphérie du système de soin et notamment dans des sites d’intervention communautaire. Son appel en effet à un but et à un idéal positif est incontestablement plus motivant à considérer que l’état provisoire et instable de « non-maladie ». Cette orientation, positivement ancrée dans l’action, s’est par la suite constamment affirmée jusqu’à cette définition affichée comme but à promouvoir, énoncé solennellement dans une Charte de promotion de la santé :


« La promotion de la santé a pour but de donner aux individus davantage de maîtrise de leur propre santé et davantage de moyens pour l’améliorer. Pour parvenir à un état de complet bien-être, physique, mental, spirituel et social l’individu ou le groupe, doit pouvoir identifier et réaliser ses aspirations, satisfaire ses besoins et évoluer avec son milieu ou s’y adapter. La santé est donc perçue comme une ressource de la vie quotidienne et non le but de la vie ; c’est un concept positif qui met l’accent sur les ressources sociales et personnelles aussi bien que sur les capacités physiques. La promotion de la santé ne relève donc pas seulement du secteur de la santé : elle ne se borne pas seulement à préconiser l’adoption de modes de vie qui favorisent la bonne santé ; son ambition est le bien-être complet de l’individu. »

OMS, 1984, p. 5.



Ce programme général, volontariste et généreux, a été une des manifestations reconnues des évolutions qui sont apparues dans le discours social autour d’une conception « salutogène » (Antonovsky, 1979) et paradoxalement « a-médicale » de la vie dans une société pourtant très massivement médicalisée (Adam, Herzlich, 1994 ; Aïach, Delanoë, 1998). Quelle que soit son audience on ne peut cependant lui attribuer les raisons de la fragilisation progressive du modèle bio-médical qui, malgré l’assurance de ses maîtres, a peiné de plus en plus à caractériser clairement et durablement le statut de la santé comme celui de la maladie. C'est plutôt d’ailleurs à partir du champ même de la recherche et de la pratique médicale que sont apparues les mises en cause les plus démonstratives. Pour ne citer que quelques phénomènes notables dans une histoire depuis longtemps polémique et complexe :



- la notion d’« absence de maladie » est devenue particulièrement ambiguë et d’une objectivation de plus en plus délicate. D’une part, l’ancienne distinction que la langue anglaise établit entre la maladie ressentie, le malaise, le fait de « ne pas se sentir bien » (illness) et la maladie – pathologie, celle que le médecin est capable de diagnostiquer – (disease) a acquis progressivement une importance grandissante dans les pays riches. On peut se sentir en pleine forme et en parfaite santé et être atteint d’une maladie silencieuse que détecteraient sans hésitation possible les détecteurs de la médecine moderne. On peut ressentir des malaises multiples et inquiétants et traquer des médecins qui ne parviennent pas à donner un diagnostic de maladie. On peut entrer de plus en plus facilement dans l’adage du Dr Knock selon lequel toute personne bien portante est un malade qui s’ignore. Mais on peut encore aussi au XXIe siècle être le malade imaginaire dont se moquait Molière et devoir se contenter d’un diagnostic d’hypocondrie que la psychiatrie et la psychopathologie sont prêtes à recevoir. Ce décalage conflictuel traditionnel entre « la maladie-malaise » que peuvent éprouver les individus (ainsi que leur famille ou d’autres groupes sociaux concernés) et la « maladie-pathologie » à laquelle se réfèrent les « fournisseurs de soin » (Evans, Stoddart, 1996, p. 58) est devenu comme on le verra une composante majeure de l’échange entre médecins et patients, experts et profanes. Médicalement, « l’hypertension artérielle légère, les hypercholestérolémies, les hyperglycémies sont devenues des affections silencieuses » (Postel-Vinay, Corvol, 2000, p. 27). La tragique et lourde histoire du sida a vulgarisé de curieux vocables comme « porteur sain1 », personne « asymptomatique ». Du point de vue même de la sémantique médicale les frontières de la santé et de la maladie sont de plus en plus indécises ;


- l’importance quantitative et qualitative des maladies de longue durée et l’extension régulières des maladies chroniques (diabètes, asthme, pathologies cardio-vasculaires, cancers, infections au VIH, etc.) n’a cessé de s’imposer ces dernières années en même temps que se sont organisées des prises en charge ambulatoires qui permettent à de nombreux patients d’avoir une vie de malade, invisible aux yeux de la communauté, puisque leur traitement n’est pas incompatible avec le maintien apparemment normal de leurs activités professionnelles ou familiales. Comment alors distinguer l’état de santé et l’état de maladie ?


- l’influence de la psychanalyse a fortement secoué les principes du dualisme corps-esprit et la médecine psychosomatique, marquée par les personnalités de psychanalystes comme Alexander (1950) a peu à peu obtenu, aux États-Unis et plus tardivement dans des pays comme la France une reconnaissance et une légitimation de ses conceptions des liens entre vie émotionnelle et processus corporels. Le développement d’autres disciplines comme la médecine comportementale ou la psycho-neuro-immunologie ont également mis à mal les anciennes frontières ;


- l’introduction de l’analyse statistique en médecine et la montée en puissance d’une épidémiologie « sociale » ont considérablement transformé les raisonnements sur l’étiologie des maladies et les raisons des passages observables des états de « santé » aux états de « maladie ». En passant des bilans cliniques et individuels aux estimations sur des populations et des groupes sociaux avec des observations et des suivis dans des durées longues la perspective de santé se transforme, la recherche multicausale s’impose et on avance des conceptions comme celles que le Rapport Lalonde évoqué plus haut présentait aux Canadiens en 1974 : quatre champs d’intervention définissent tout projet d’amélioration de la santé au niveau d’une collectivité mais aussi des individus : la biologie humaine qui relève de la recherche médicale ; le système de santé et son organisation ; l’environnement ; les styles et les modes de vie. La connaissance et le contrôle médical dans cette perspective ne sont qu’une composante parmi d’autres du champ global de la santé.








CONTRIBUTIONS ET SUBVERSIONS DE L'ÉPIDÉMIOLOGIE SOCIALE

L'épidémiologie est aujourd’hui un acteur essentiel dans la définition et la redéfinition de la santé. Elle n’a pourtant pas vocation à conceptualiser, dans la mesure où elle est avant tout une méthodologie de la description et de l’évaluation qui est sollicitée de plus en plus pour des finalités explicatives et correctrices. Dans son premier emploi nommé par Pierre-Hubert Nysten en 1814, elle était « l’étude des maladies qui attaquent en même temps un grand nombre de personnes à la fois » (cit. par Fagot-Largeault, 1989, p. 157).

Dans l’extension qui lui est donnée par les dictionnaires actuels, elle est toujours la « partie de la médecine qui s’occupe des épidémies » mais aussi une « discipline qui étudie les différents facteurs intervenant dans l’apparition des maladies (infectieuses ou non) ou de phénomènes morbides déterminés (suicides) ainsi que leur fréquence, leur mode de distribution, leur évolution et la mise en œuvre des moyens nécessaires à leur éradication ou à leur prévention » (Grand Larousse, 1994) et dans la définition la plus ramassée qu’on lui donne : « L'épidémiologie étudie la fréquence et la répartition dans l’espace des problèmes de santé dans des populations humaines, ainsi que le rôle des facteurs qui les déterminent » (Golberg, 1985, p. 93). Comme le constate Berlivet : « De fait l’espace d’intervention légitime que se sont constitué les épidémiologistes recouvre désormais la quasi-totalité des aspects de la santé humaine » (Berlivet, 2001, p. 76). Il y a vingt ans on pouvait parler de « l’obscur objet de l’épidémiologie » (Goldberg, 1982).

Aujourd’hui les perplexités sur le statut et la place de cette branche de recherche, étroitement liée à la médecine et dominante dans toutes les réflexions concernant la santé publique, sont toujours aussi justifiées (Goldberg et al., 2002) mais on ne peut qu’être frappé par l’élargissement de son champ, de ses méthodologies et aussi de la complexité des problèmes qu’elle approche dans des programmes de plus en plus ouverts à la multidisciplinarité. En quoi et comment cette présence active est-elle intervenue et joue-t-elle un rôle dans le remaniement confus mais très dynamique qui concerne les idées et les pratiques concernant la santé et la maladie ?

On peut considérer qu’en introduisant et en légitimant la notion analogique de « santé des populations » elle a contribué à renforcer une normalisation médicalisée du concept de santé mais, réciproquement, on peut proposer qu’elle a apporté au regard médical une certaine « sociologisation » et sans doute une distance à l’individualisation des faits de maladie. Cet échange ambigu d’influences s’est joué selon nous autour de deux points de rencontre essentiels : le besoin admis de la mesure dans l’évaluation des états de santé ; le besoin admis d’objectiver le rôle de facteurs « extra-médicaux » qui deviendront « facteurs de risques » dans les nouvelles analyses de la survenue et de l’évolution des maladies.


Mesurer l’état de santé des populations

De même que la mesure est devenue un moment banalisé dans les contrôles de santé que réalise quotidiennement la consultation médicale individuelle, de même l’évaluation de l’état de santé des populations a été rendue possible grâce à la quantification. Au niveau individuel la plupart des troubles dont un patient est susceptible d’être atteint peuvent être traduits « en langage chiffré » grâce à des inventions techniques comme la mesure de la pression sanguine (Postel-Vinay, Corvol, 2000, p. 32). Mais, au niveau des populations on dispose aussi depuis une quarantaine d’années d’indicateurs de santé qui sont devenus indispensables à une régulation moderne des politiques de santé car elles rendent possibles bilans descriptifs, pronostic et traitement :


« Le besoin de mesure de la santé d’une population peut être comparé à celui de la santé d’un individu. Un médecin examinant un patient doit tout d’abord apprécier globalement son état de santé, puis il cherchera une ou plusieurs causes susceptibles d’expliquer une éventuelle détérioration de l’état de santé ; il proposera le cas échéant un traitement et en appréciera les effets. En transposant ce schéma au niveau collectif, on remplacera le patient par une population et le médecin par le système de santé servant cette population. On peut alors dire que le système de santé ou plus exactement ceux qui en ont la charge (qu’on les appelle les décideurs, les planificateurs, les responsables de la santé publique) doivent être capables d’apprécier le niveau de santé de la population, de repérer et d’évaluer l’ampleur des problèmes sanitaires particuliers, notamment en mettant en évidence des différences entre sous-populations, de choisir et d’optimiser l’allocation des moyens à mettre en œuvre pour améliorer l’état de santé général ou pour résoudre un problème particulier et d’évaluer les résultats des actions entreprises. En bref, mesurer l’état de santé d’une population, c’est se donner un instrument pour définir une politique de santé au niveau de la collectivité ainsi que pour en surveiller les résultats.

Toutes ces activités représentent le domaine d’application de la mesure de l’état de santé d’une population. Toutes nécessitent, pour être entreprises et menées à bien, la connaissance de faits et de chiffres représentant d’une façon ou d’une autre l’état de santé de la population […] »

Goldberg et al., 1979.



Les trois principaux aspects sur lesquels se mesure aujourd’hui la santé (publique) sont la mortalité, la morbidité, la qualité de vie. La mortalité a été et est encore le moyen de mesure le plus sollicité. Elle s’opérationnalise dans l’espérance de vie à la naissance et à différents âges, le taux de mortalité par sous-groupes, les indices de surmortalité, la mortalité prématurée, la mortalité évitable. La morbidité se traduit dans des indicateurs comme les taux d’incidence et de prévalence de pathologies spécifiques correspondant aux maladies codifiées par la science médicale et enregistrées sur la Classification internationale des maladies (Goldberg, 1982, p. 84). Une extension importante a été donnée progressivement au concept de morbidité. Elle s’intéresse non seulement aux présences-absences des maladies mais aussi au relevé de leurs conséquences : limitations fonctionnelles entraînées par un mauvais état de santé, taux d’incapacité et de désavantages, handicaps, appréciation subjective de santé mesurée par les patients eux-mêmes (Haut Comité de la santé publique, 1994). La qualité de vie est la conséquence la plus récemment instrumentalisée et son ancrage conceptuel fait l’objet de débats et de propositions d’autant plus innombrables que cette notion est aujourd’hui comme on le verra en position carrefour entre les évaluations au niveau individuel et au niveau collectif, entre la recherche, la pratique clinique, la santé publique et plusieurs disciplines de sciences sociales (Moatti, 1996 ; Leplège, Coste, 2001).

L'éventail des instruments de mesure s’est considérablement élargi depuis les premières quantifications comparatives qui concernaient essentiellement la mortalité et l’on ne peut qu’être frappé de l’effort d’opérationnalisation qui concerne l’exploration des morbidités dans leurs dimensions incapacitantes ou dans l’inconfort ou la douleur qui leur est associée. La notion de « Qaly’s » (Quality Adjusted Life Years) construite par les chercheurs anglais du ministère de la Santé dans les années quatre-vingt illustre bien cette tendance puisqu’elle mesure les années de vie pondérées par la qualité. Plus généralement, l’engouement actuel pour la notion de qualité de vie est maintenant opérationnalisable dans de multiples travaux qui concernent l’objectivation de la santé perçue ou « perceptuelle » (Leplège, Coste, 2001).

Toutes ces novations restent cependant globalement associées à une conception négative de la santé, vue comme mauvaise santé avec des positionnements repérables dans les classifications toujours plus diversifiées des nosologies médicales. Depuis une vingtaine d’années se développe en parallèle, en contraste ou en similitude, une nouvelle instrumentalisation qui se fonde sur la notion de « santé positive » dans la ligne de ce qui a été ouvert par les propositions utopiques de l’OMS de l’après-guerre. On se démarque ainsi explicitement de toute idée de coupure radicale entre santé et maladie et l’on cherche à identifier des états de santé en posant « qu’il existe un continuum des états de santé allant du meilleur au plus mauvais et permettant d’ordonner des listes ordonnées d’états de santé » (Goldberg, 1982, p 91). Cette idée de « continuum santé-maladie » est d’ailleurs aujourd’hui un des ponts principaux qui relie l’épidémiologie moderne à de nouvelles disciplines comme la psychologie de la santé qui aime à postuler un continuum illness-wellness ou « mal-être-bien-être » (Antonovski, 1979 ; Sarafino, 1998 ; Ogden, 1997).




Expliquer et prévoir les maladies

Les enquêtes épidémiologiques n’ont pas seulement aidé à décrire les états de santé des populations en multipliant progressivement les indicateurs et les instruments objectivants. Elles ont aussi et surtout mis en place une démarche interrogative ouverte et empirique qui consiste à mettre en relation des variables représentant l’état de santé et des déterminants supposés de cet état. Par définition l’épidémiologie « sociale » se présente comme « l’étude des déterminants sociaux de la santé » (Berkman, 2000). Au départ de ses mises en relation de variables et dans son horizon, ont été placés de plus en plus explicitement des objectifs d’explication et de prévision des variabilités de la bonne et de la mauvaise santé. Les masses considérables de données qui ont été traitées et qui sont régulièrement recueillies désormais alimentent une abondante littérature qu’on caractérise assez généralement comme « épidémiologie sociale » par l’attention qu’elle donne aux indicateurs opérationnalisés comme « facteurs sociaux », et à l’importance du « social » dans l’étiologie des maladies. À l’entrée dans le XXIe siècle le tableau prospectif qui ressort de cette littérature est un bilan marqué d’incertitudes qui aligne signes de progrès et indications manifestes de dégradation mais qui confirme aussi très fortement l’enracinement des manifestations individuelles et collectives de la santé et de la maladie dans des contextes sociaux (Morin, Apostolidis, 2002). Deux thématiques saillantes se détachent particulièrement :



- la thématique corrélationnelle des inégalités sociales de santé ;


- la recherche difficile d’un cadre explicatif global.




Les inégalités sociales de santé

« Une position socio-économique élevée est associée à un meilleur état de santé quelle que soit la façon de le mesurer » (Hertzman et al., 1996, p. 88). Cette affirmation est largement étayée par les épidémiologistes et les économistes de la santé qui ont décrit les « gradients socio-économiques » mettant en évidence cette relation à partir de travaux multiples et relativement convergents mais toujours âprement discutés, tant au plan méthodologique qu’au plan de l’interprétation.

Au Royaume-Uni où l’épidémiologie sociale a été particulièrement active, productive, et avec une légitimité scientifique relativement bien admise, la recherche longitudinale de Marmot, connue sous le nom de Whitehall Study a joué un rôle moteur particulièrement important (Marmot et al., 1986, 1987). Pendant vingt ans, des données détaillées ont été recueillies auprès de plus de dix mille fonctionnaires britanniques. Dans un milieu où la grande pauvreté n’existait pas on a montré pourtant qu’un gradient de mortalité non contestable suivait les niveaux hiérarchiques et qu’on ne pouvait se contenter d’expliquer cette observation par l’effet de conditions matérielles insuffisantes ou de précarité. Certains facteurs explicatifs étaient localisables au niveau de comportements socialement différenciés. Par exemple certaines causes de décès ont pu être imputées à la consommation de tabac, plus forte dans les rangs inférieurs. Mais même en ajustant les données selon ce type de facteurs, mortalité et morbidité pour maladies coronariennes et cancers du poumon sont pour les rangs d’en bas et toujours en faveur des rangs supérieurs. Ceci conduit les chercheurs et les commentateurs à faire l’hypothèse d’un processus général de causalité relativement autonome par rapport aux spécificités des pathologies et de leur histoire naturelle ou médicale. Les maladies et les variations affichées des états de santé seraient-elles aussi des modes d’expression des groupes sociaux (Herkman et al., 1996, p. 20) ?

En France, où l’épidémiologie sociale a eu et a encore beaucoup de peine à s’imposer pour obtenir l’exécution concrète et suivie de vastes programmes à la dimension des projets anglo-saxons, quelques enquêtes longitudinales ont cependant été réalisées. On note comme dans les autres pays une persistance, voire un accroissement, des inégalités face à la mort et à la maladie. Selon la catégorie sociale d’appartenance on a une disparité des espérances de vie et on mesure des mortalités prématurées. D’après la cohorte INSEE 1982-1996, à 35 ans un ouvrier a une espérance de vie inférieure de six ans et demi à celle d’un cadre du même âge. L'écart monte à neuf années quand on compare un ouvrier non qualifié à un cadre de la fonction publique et on peut montrer que la surmortalité des ouvriers et employés par rapport aux cadres et professions libérales concerne pratiquement toutes les causes de décès : les maladies cardio-vasculaires, les cancers et les morts violentes (Jougla et al., 2000).

Cette inégalité se perpétue tout au long du cycle de vie. La mortalité périnatale (décès dans les jours précédant et suivant la naissance) varie de 7,1 décès pour 1 000 naissances pour les enfants dont le père est cadre à 10,2 pour mille pour ceux dont le père est ouvrier. Plus généralement, les données disponibles en France et dans la littérature internationale permettent de parler d’un gradient social de mortalité périnatale et infantile, de prématurité et d’hypotrophie (Kaminski et al., 2000). Les manœuvres, les salariés agricoles, le personnel de service ont une probabilité 1,8 fois plus forte de mourir entre 60 et 75 ans que les ingénieurs ou les membres des professions libérales. Une diminution de risque de décès est bien observée pour toutes les catégories sociales de la période 1960-1969 à la période 1980-1989 mais, si elle est de 45 % chez les ingénieurs, elle n’est que de 24 % chez les manœuvres. Cette disparité prospective s’exprime dramatiquement sur un indicateur socialement sensible mais rarement pris en compte dans des études systématiques : la durée de vie après la retraite. Dans une étude déjà ancienne prenant comme base de départ à la retraite l’année 1972, on a observé que dix ans après l’arrêt de l’activité professionnelle 48 % des ouvriers étaient décédés contre 18 % des techniciens et des cadres (Leclerc et al., 2000). Les morbidités varient selon le statut socio-économique. Chez les hommes adultes, la mortalité due aux maladies coronariennes a globalement diminué de 32 % entre 1970 et 1990. Les cadres ont cependant davantage bénéficié de ce progrès : la décroissance des mortalités entre 1982 et 1990 est de – 47 % chez les cadres et professions libérales, 14 % chez les ouvriers et employés. Il en allait de même en aval des mortalités : l’hypertension artérielle était plus fréquente dans les catégories sociales les plus modestes (Lang, Ribet, 2000).

Le risque de cancer connaît également des variations de prévalence en relation au statut socio-économique, mais cette variation est liée à la localisation du cancer. Ainsi les catégories les plus défavorisées sont plus exposées au cancer du poumon (risque deux fois plus élevé chez un salarié ayant des tâches d’exécution que chez un cadre). Il en va de même pour les cancers des voies aéro-digestives supérieures, de l’œsophage et du col utérin. Inversement le risque du cancer du côlon et de cancer du sein est plus élevé dans les catégories plus aisées. Dans tous les types de cancer, la survie après cancer est meilleure dans les catégories socio-professionnelles supérieures ou parmi les personnes ayant un meilleur niveau d’étude.

Le sida, après avoir touché plus fortement les catégories supérieures et professions indépendantes, semble avoir une incidence différente depuis quelques années. D’après les données disponibles de 1987 à 1996 on observe « un déplacement quantitatif de la contamination vers les classes populaires et les inactifs qui va de pair avec une plus grande féminisation de l’épidémie » (Calvez, 2000, p. 286). Cette évolution, depuis peu reconnue à l’échelle française, est massivement présente dans l’ensemble des pays touchés par la pandémie. Elle n’est pas sans faire penser à ce que le chercheur britannique Wilkinson a décrit comme « la transition épidémiologique » :


« Durant la transition épidémiologique, les pathologies qu’on a appelées “les maladies de riches” [diseases of affluence] sont devenues les maladies des pauvres dans les société nanties. L'exemple le plus connu de cette tendance est la maladie cardio-vasculaire qui, dans la première moitié du vingtième siècle était considérée comme la maladie du businessman. Elle a changé sa distribution sociale pour devenir plus fréquente dans les classes sociales inférieures. »

Wilkinson, 1996, p. 44.



À cet égard l’exemple de « l’obésité » qui est devenue depuis quelques années un problème préoccupant de santé publique est particulièrement frappant également. L'obésité est en effet maintenant plus présente dans les classes pauvres mais comme le rappelle ironiquement Wilkinson (1996, p. 44) le temps n’est pas si loin où les pauvres étaient maigres et les riches gras. Mais c’était avant que la médecine n’établisse que l’obésité est une pathologie et avant que les canons sociaux de l’esthétique du corps ne dévalorisent « l'embonpoint2 ».




L'étiologie sociale des maladies

L'analyse des inégalités « sociales » de santé a tendu ces dernières années à devenir un thème convenu et politiquement correct mais assez largement contenu dans le discours vertueux de la belle âme, sans impact sensible sur les pratiques sociales de santé et leurs représentations. Du côté de la recherche en sciences sociales la précarité est devenue une nouvelle spécialité qui intéresse peu la communauté scientifique médicale. La confrontation aux problèmes sociopolitiques associés directement à ces travaux a été assumée avec plus ou moins de bonheur ou de maladresse selon les conjonctures socio-économiques locales et les évolutions des pouvoirs au niveau national. Dans l’étape de transition où se trouve l’analyse épidémiologique contemporaine, on avance, non sans mal, dans la clarification difficile de l’enjeu fondamental qu’est l’articulation des exigences méthodologiques et d’une heuristique de la complexité.

Au plan méthodologique l’établissement de relations de causalité dans un système complexe de variables pose, là comme ailleurs, des problèmes très embarrassants. Dès lors qu’il s’est agi d’explorer l’étiologie des maladies chroniques dégénératives, aux origines médicalement incertaines et au développement lent, le statut de cause, nécessaire ou suffisante, pris dans son acception commune, a dû être sérieusement revu au profit de démarches multifactorielles destinées à s’intégrer dans des modèles reconstruisant des processus non linéaires aux validations empiriques difficiles. Dans le domaine des cancers les dures batailles, toujours en cours, pour isoler l’effet de nocivité du tabac par exemple (Berlivet, 2001) ou les polémiques plus récentes sur les conséquences de l’usage du cannabis sont exemplaires à cet égard (Postel-Vinay, 2003).

Sur le terrain de l’analyse des données, d’importants progrès techniques ont été rendus possibles par l’ingéniosité des statisticiens et la puissance des nouveaux outils informatiques. Plus lancinant et traditionnel est le problème récurrent de l’interprétation théorique des analyses de l’épidémiologie « sociale ». Le gradient qui s’observe empiriquement entre statut socio-économique et santé reste un « défi » théorique (Adler et al., 1994) pour les sciences sociales de la santé. La notion en effet de statut socio-économique s’opérationnalise depuis longtemps à partir d’une formulation traditionnelle très générale qui fait du statut socio-économique une mesure composite. Typiquement, elle incorpore le statut économique mesuré par le revenu, le statut social estimé par le niveau d’éducation et le statut de travail défini par l’emploi (Dutton et Levine, cit. par Adler et al., 1994, p. 15).

Il n’est pas rare que les chercheurs n’utilisent qu’un indicateur de cette notion pluridimensionnelle, ce qui rend les comparaisons difficiles et, quels qu’aient été les renforcements des critères d’opérationnalisation ces dernières années, il est clair que l’empirisme méthodologique a ses limites et que la mesure se heurte aux embarras du laxisme conceptuel. On redécouvre la nécessité d’un sérieux travail de remise à jour critique du dévoiement des appareils de la sociologie. Ainsi des chercheurs nord-américains éminents estimaient candidement en 1994 que « la classe sociale fait partie des plus puissants prédicteurs connus de la maladie et de la santé et pourtant, paradoxalement c’est une variable sur laquelle on sait très peu de choses » (Dutton et Levine, cit. par Adler et al., 1994, p. 22).
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