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Avant-propos
L’étude que nous allons présenter dans cet ouvrage porte sur la conception sociale de la maladie d’Alzheimer contemporaine. Il s’agit d’une étude ethnographique qui s’inspire de la tradition disciplinaire de l’anthropologie médicale. Or, si on reconnaît le lien intrinsèque entre l’ethnographie et la vie des interlocuteurs, on ignore trop souvent que les observations anthropologiques elles-mêmes sont sensibles à des circonstances autobiographiques. Cela vaut aussi pour cette publication qui a été soumise, comme bien d’autres choses pendant la même période, à des vicissitudes imprévisibles. Cet ouvrage montre les données récoltées depuis l’automne 2015 jusqu’au printemps 2019. Cinq ans sont désormais passés ; mais si la publication de cet ouvrage est aussi tardive, c’est surtout à cause de l’événement pandémique. Ce phénomène de santé a rapidement modifié l’organisation globale des relations humaines, la perception des corps, de la mobilité et du travail, les habitudes de la vie quotidienne. Tout compte fait, la pandémie de coronavirus a représenté un « fait social total », un évènement liminal qui a fait de l’année 2020 un point de fracture quasi traumatique. Depuis lors, les contradictions sous-jacentes la société contemporaine ont remonté à la surface, les inégalités sociales et les abus politiques ont été dévoilés, des processus latents ont été déclenchés, des nouveaux défis sociaux sont apparus. Ce véritable changement d’époque a été accompagné par la question démographique qui est au cœur de cet écrit : le vieillissement de la population globale.
La population vieillissante est une population fragile en elle-même : une population qui vieillit s’expose inévitablement aux assauts d’une pathologie virale déflagrante comme le Covid-19. Face à cette pandémie, les personnes âgées étaient les plus vulnérables et ont été attaquées en premier. Aux yeux des jeunes citoyens, elles ont représenté à la fois des sujets ayant besoin de soins particuliers et des vecteurs potentiels de contamination. Si, d’une part, la fragilité des seniors était un élément désormais acquis, d’autre part, les personnes âgées ont été perçues pour la première fois comme une menace à la survie des collectivités. Dépeintes de manière ambivalente comme des victimes responsables de la pandémie, elles se sont retrouvées enfermées dans nos ambiguïtés morales, contradictions sociétales et lacunes politiques.
Nous invitons enfin le lecteur à considérer le décalage temporel entre la récolte des données ethnographiques et leur publication, tout en accordant du crédit au contenu, quoi qu’inévitablement daté et limité, de cet ouvrage. C’est, de la part de son auteure, la promesse de continuer à étudier la maladie d’Alzheimer d’un point de vue anthropologique, sans ignorer les multiples interconnexions médicales, psychologiques, sociales et politiques qui ont fait du binôme Alzheimer-Covid-19 une véritable syndémie.


Introduction
Les maladies neurodégénératives dans le contexte du vieillissement démographique
Les sociétés occidentales sont confrontées au phénomène du vieillissement de la population depuis plus d’un demi-siècle. Selon le dernier rapport Global AgeWatch Index, en 2020, le nombre de personnes âgées de 60 ans ou plus a dépassé pour la première fois le chiffre significatif d’un milliard, et atteindra les deux milliards avant 2050. Comme l’a mis en évidence ledit rapport, le vieillissement démographique est le résultat du déclin de la fertilité, conjugué à l’augmentation de l’espérance de vie. Cette affirmation ne reflète pas cependant un bon niveau général de santé et de bien-être, des fortes disparités régionales persistant encore entre le Nord et le Sud de la planète (Scobie et al., 2018)1. Dans les pays post-industriels de l’Europe occidentale, de l’Amérique septentrionale et de l’Australasie, le vieillissement démographique s’explique principalement par une espérance de vie particulièrement élevée. Dans ce contexte, l’augmentation de la population âgée s’accompagne d’une diminution des pathologies infectieuses2 et peut engendrer une inflation épidémique des troubles chroniques survenant en fin de vie (Butler et al., 2008). Parmi ces derniers figurent les maladies neurodégénératives qui commencent à prendre une place de plus en plus importante selon les statistiques (Doudrich et al., 2006)3. Selon le dernier « World Alzheimer Report 2021 », une étude publiée tous les deux ans par le « Global Observatory for Ageing and Dementia Care » au King’s College de Londres et financée par l’association Alzheimer’s Disease Internationnal, 55 millions de personnes dans le monde sont désormais atteintes d’une maladie neurodégénérative (Gauthier et al., 2015)4. Ce trouble est généralement associé au vieillissement, considéré comme étant un facteur de risque sanitaire.
Parmi les maladies neurodégénératives, la maladie d’Alzheimer est perçue comme la démence par excellence, et la perte de mémoire caractérisant cette pathologie demeure une source de préoccupation prédominante. Deux tiers des patients atteints de maladies neurodégénératives souffrent d’Alzheimer (Helmer, 2014, p. 13). De ce fait, cette pathologie constitue une sorte de démence-prototype regroupant toutes les autres pathologies neurodégénératives, tout en étant la plus connue et la plus crainte. Il n’est donc pas anodin que des locutions telles que « maladies neurodégénératives de type Alzheimer » ou « maladie d’Alzheimer et troubles apparentés » soient encore largement utilisées par la biomédecine et diffusées auprès du grand public. Les discours alarmistes sur l’Alzheimer, qui ont contribué à imposer à la société une image négative de la maladie, sont véhiculés notamment par l’épidémiologie, une discipline qui répond à l’appel de la santé publique contemporaine de favoriser la prévention des maladies chroniques invalidantes, y compris celles qui touchent le plus souvent le grand âge et notamment les maladies neurodégénératives. Selon cette perspective, le vieillissement est considéré comme étant intrinsèquement un facteur de risque de fragilisation ; d’où l’exigence de le médicaliser et d’établir une branche médicale, la gériatrie, spécialisée en vieillissement et censée tracer la limite entre le vieillissement normal et le vieillissement pathologique.
Née au début des années 1990, la gériatrie a défini la norme du vieillissement (usual aging) comme étant un état oscillant entre la dépendance totale (pathological aging) et l’idéal romantique du « vieillissement réussi » (successful aging) (Rowe et Kahn, 1987). Il est donc accepté que l’avancée en âge entraîne un certain nombre d’atteintes psychologiques et cognitives ou de fragilités physiques qui n’engendrent pas nécessairement la perte totale de l’autonomie. Depuis la création de la gériatrie, cette nouvelle notion médicale de fragilité est définie comme étant « une vulnérabilité liée à l’avancée en âge, due à une altération des réserves homéostatiques de l’organisme qui devient incapable de surmonter un quelconque stress » (Fried et al., 2001, p. 47).
Ainsi, à partir des années 1990, les gériatres s’associent aux démographes, économistes et épidémiologistes pour diffuser le leitmotiv de la prévention, assimilant les discours apocalyptiques sur le vieillissement démographique et les risques sociaux, économiques et sanitaires associés (Robertson, 1997). Un ensemble de données statistiques, même insuffisantes, irrégulières et parfois insuffisamment fiables, ont amené les décideurs politiques internationaux à concevoir des programmes de santé publique qui s’appuient sur l’analyse épidémiologique des facteurs de risque et de protection (Ngatcha-Ribert, 2012, p. 198). L’INSERM cite quelques-uns de ces facteurs de risque, à savoir la susceptibilité génétique, le sexe féminin, un faible niveau d’éducation et de qualification professionnelle, le mode de vie, l’activité mentale, physique et sociale, et l’incidence d’autres maladies, telles que le diabète et les maladies vasculaires (Amièva et al., 2007, p. 380) et, inversement, les facteurs de protection, à savoir un niveau élevé de formation, une activité physique, mentale et sociale suffisante tout au long de la vie, une bonne alimentation et une consommation modérée d’alcool ainsi que, enfin, l’effet préventif de la dégénérescence que l’on attribue à certains traitements pour l’hypertension.
Comme l’a mis en évidence Pierre Saliou, professeur de pathologie exotique à l’Université de Lyon, la définition d’épidémie qui remonte au XIXe siècle ne prenait en considération que les maladies transmissibles5. En revanche, aujourd’hui on parle plus fréquemment de « maladies épidémiques », pour des pathologies qui touchent en grande partie la population, indépendamment de leur nature infectieuse. C’est le cas pour la maladie d’Alzheimer. Dans cette optique le gérontologue Robert Butler, dans son ouvrage le plus connu The Longevity Revolution (2008), a affirmé que le phénomène le plus dramatique du XXe siècle est le vieillissement démographique. Ce phénomène expose en même temps la population mondiale à une incrémentation épidémique de la démence. C’est pour cela qu’en 2003, Dartigues, en revenant à l’ethnologie originaire du mot épidémie (epi-dêmos), a pu souligner sans hésitation l’importance pour la santé publique des études épidémiologiques sur la maladie d’Alzheimer (Dartigues, 2003, p. 36).
Face à cette situation mondiale, le cas français est particulièrement représentatif. Confrontée à l’augmentation du nombre de personnes âgées depuis les années 1990, (Weber, 2017, p. 115), la France est l’un des pays le plus touchés par le phénomène du vieillissement démographique. Comme c’est le cas dans tous les pays industrialisés, en France la mortalité conjuguée à la diminution de la natalité a donné lieu à une augmentation importante du nombre des personnes âgées. Or, cet allongement de l’espérance de vie n’a pas été salué avec optimisme (Bourdelais, 1997, p. 11) : dans les discours savants diffusés par les médias, les chiffres du vieillissement démographique sont associés aux coûts économiques de la prise en charge des vieillards qui pèse sur les plus jeunes et sur la société dans son ensemble (Bourdelais, 1980).
Sous l’influence de la gériatrie mondiale dominée par l’approche américaine, les maladies chroniques, telles que la démence de type Alzheimer, sont expliquées à travers un prisme symbolique fortement dominé par la raison scientifique. En réponse à l’appel du projet multinational « Healthy Ageing » de l’Union européenne, le gouvernement français lance le premier plan national « Bien vieillir 2007-2009 » qui invite les personnes âgées à s’engager dans un « vieillissement actif » afin de prévenir les conséquences néfastes que la vieillesse peut avoir sur leur qualité de vie6. Cette approche comporte également un volet qui prend en compte les inégalités sociales face au vieillissement. Ainsi les politiques françaises en matière de santé publique mettent l’accent sur l’importance de garantir à l’ensemble de la population des conditions optimales pour faire face au vieillissement. Les gériatres français utilisent la notion de fragilité pour définir un état de vulnérabilité globale caractérisée par une accumulation de désavantages sociaux, auxquels s’ajoutent le risque de la perte d’autonomie et une dépendance physique et psychique progressive.
[L]a fragilité n’est plus simplement une accélération du processus du vieillissement avec de nombreuses comorbidités, mais devient une entité pour décrire une situation instable que l’on tente de définir sur des bases physiques, biologiques, psychologiques, environnementales, économiques et sociales, sans d’ailleurs que ces différentes approches soient exclusives, ni qu’elles se rejoignent (Blanchard, 2004, p. 13).

En définitive, la notion de fragilité qui s’est imposée en France rassemble toutes les difficultés et les désavantages à la fois sociaux et sanitaires auxquelles sont confrontées les personnes âgées. Ainsi, les gériatres français préfèrent parler de « bien vieillir » plutôt que de « vieillissement réussi » (Trivalle, 2000).
Cependant, même dans la culture française, un lien étroit persiste toujours entre la notion de la vieillesse et celle de la décrépitude (Trincaz et al., 2011). Comme l’avait constaté Simone de Beauvoir (1970), nous avons développé une tendance à réduire la condition vieillissante à des symptômes potentiellement pathogènes. À la lumière de cette approche, la réflexion philosophique française est extrêmement critique face à la stigmatisation des personnes âgées (Carbonelle, 2010), responsable d’une vision alarmiste de la vieillesse perçue comme une véritable maladie qui pose des problèmes à l’individu et à l’ensemble de la société. Comme l’affirme notamment Véronique Le Ru, « la vieillesse est souvent pensée en termes de perte : perte de vitalité, perte d’énergie, perte de mémoire, perte des capacités physiques ou psychiques » (Le Ru, 2008, p. 12). Ces réflexions philosophiques ont mis en évidence la construction sociale de la vieillesse perçue comme un âge où le destin de la personne ne peut qu’osciller entre dépendance et solitude. C’est pour cela que vieillir nous fait aussi peur.
Le fantôme du vieillard grabataire, représenté à travers les différentes formes de démence, suscite tout particulièrement l’inquiétude au sein de la société (Gzil, 2009). Cette réalité se manifeste a fortiori avec la maladie d’Alzheimer : dans ce cas, l’oubli de l’autre et la perte de la mémoire commune affectent en profondeur la relation préexistante au monde (Rigaux, 2009, p. 58). Cette vision rejoint le point de vue du philosophe Emmanuel Hirsch : selon lui, la perte de la mémoire conduit à la perte du statut social de la personne en tant que membre de la communauté humaine ; le malade d’Alzheimer n’est perçu que comme « une présence qui s’estompe » (Hirsch, 2012, p. 74).
Tous ces auteurs remarquent une difficulté générale de la société qui a du mal à considérer la personne malade d’Alzheimer comme une personne à part entière (Cordier, 2012, p. 11) ; ils se positionnent en faveur d’un changement de paradigme et soulignent la nécessité de surmonter l’approche purement biomédicale pour aller à la rencontre de la personne et confronter les différents points de vue culturels, philosophiques et religieux dans un contexte démocratique (Gzil, Hirsch, 2012, p. 18). Dans ce contexte les sciences humaines et sociales sont appelées à analyser l’impact de la société et de la culture contemporaine sur la notion de maladie d’Alzheimer. En répondant à cet appel, cette étude ethnographique interroge la notion sociale de la maladie d’Alzheimer en termes de perte de soi en conséquence de la perte de la mémoire.

Présentation de la recherche :
une ethnographique multisituée en Île-de-France
Cette étude qui vise à comprendre d’un point de vue anthropologique les notions de la maladie d’Alzheimer à l’époque contemporaine se penche sur la société française où l’impact démographique indéniable du vieillissement et de la démence fait l’objet de préoccupations sociales profondes et d’investissements politiques majeurs. En France, la maladie d’Alzheimer a été la troisième maladie, après le cancer et le sida, à être déclarée « grande cause nationale ». En 2007, le président de la République Nicolas Sarkozy fait appel à Joël Menard, éminent professeur de santé publique et ancien directeur général de la Santé7, pour lui confier l’élaboration d’une série de propositions qui aboutiront à la rédaction du « plan Alzheimer 2008-2012 », le second après le « Plan Alzheimer 2001-2007 »8. Puis, après un réaménagement en 2012, le dernier « Plan Maladie Neurodégénératives 2014-2019 » a mis l’accent sur la complexité, la sévérité et l’hétérogénéité même des autres types de démences. Avec ces différents plans, les politiques publiques ont commencé à investir des sommes de plus en plus importantes, en ciblant aussi bien la recherche psychosociale, la prise en charge globale des malades et la mise en place des thérapies non médicamenteuses (Ngatcha-Ribert, 2012, p. 8). Enfin, certaines spécificités de la société française nous permettent de nous en servir comme modèle de la complexité qui caractérise le monde d’aujourd’hui, comme la mondialisation de l’économie, l’internationalisme politique, la mixité culturelle et linguistique de la population, la circulation rapide des informations et de leurs différentes versions dans les médias et notamment via internet.
La société française est un objet d’étude privilégié lorsqu’il s’agit d’analyser la société contemporaine de plus en plus globalisée et caractérisée par une hybridation culturelle intranationale et une interconnexion capillaire entre les différents contextes transnationaux (Hannertz, 1996). Cela dit, comme tout travail ethnographique, la présente étude adopte une approche qualitative et particulariste : les conclusions qu’elle peut apporter dépendent fortement des contextes étudiés. Plus spécifiquement, il s’agit d’un travail d’ethnographique multisitué circonscrit au sein du territoire d’Île-de-France. Afin de représenter de manière la plus fidèle la complexité de la société française contemporaine, marquée par la situation mondiale, nous avons décidé d’inclure dans la recherche de terrain des réalités sociales diverses et variées. Les sites ethnographiques ont ainsi été sélectionnés pour tenir compte des différents contextes socio-économiques et socioculturels sur le territoire francilien. Notre étude a été réalisée d’une part, dans des quartiers populaires de la banlieue parisienne marquée par une forte concentration de la population étrangère issue d’une migration extra-européenne remontant aux années 1950-1960, et, d’autre part, parmi la population installée en centre-ville, appartenant à une couche sociale plus aisée, d’un niveau socioprofessionnel plus élevé, et dont la composition ethnoculturelle est plus homogène.
Le terrain ethnographique a ainsi été réparti entre cinq sites placés entre Paris et la banlieue, au sein de services de neurologie, psychiatrie, gérontologie et diagnostic précoce des maladies neurodégénératives du secteur public et privé. Les choix de sites se sont faits, comme le disent Stéphane Beaud et Florence Weber (2010, p. 31), en faisant « jouer le principe d’interconnaissance » : après une première visite de terrain, nous avons continué à élargir « l’univers de relations » (Beaud et Weber, 2010, p. 32) construit par l’interaction et l’interdépendance des professionnels de la région. Enfin, pour identifier les personnes dans un état non avancé de la maladie (ou même avant que le diagnostic ne soit posé) et disponibles pour les interviews, nous avons eu accès à des services de dépistage de la maladie d’Alzheimer que ces patients consultent occasionnellement. Il s’agit plus particulièrement des « consultations mémoire » dans les services publics de l’hôpital de jour (HDJ) et dans le secteur libéral, des suivis neuropsychologiques des patients hospitalisés dans le cadre des séjours courts en gériatrie et des ateliers de rééducation cognitive appelés « Soins de Suite et de Réadaptation » (SSR).
Face à une telle hétérogénéité de services, pour limiter le risque de nous disperser au cours du processus d’observation, nous avons privilégié une partie spécifique de la prise en charge en hôpital de jour. Il s’agit de la consultation mémoire, une séance de neuropsychologie à finalité diagnostique représentant une constante de l’hospitalisation de jour dans les hôpitaux publics chargés du dépistage des maladies neurodégénératives. Même dans le secteur libéral, ce type de consultation représente un point de référence pour tous les cliniciens qui interviennent dans le parcours de dépistage des pathologies de type Alzheimer. En revanche, en ce qui concerne les autres situations ethnographiques, il a été question d’explorer les variantes hospitalières selon l’offre clinique et les pratiques thérapeutiques proposées par chaque structure. Enfin, nous avons mené dans chaque hôpital une observation participante de ce que l’on appelle la « réunion de synthèse », réunissant l’équipe au complet, afin d’identifier les similitudes et les différences dans les pratiques professionnelles et dans les stratégies collégiales de construction du diagnostic.
La journée de diagnostic en hôpital de jour (HDJ) consiste en une consultation complète qui, selon les termes utilisés par les soignants, s’accompagne d’une prise en charge « globale ». Il s’agit de poser un diagnostic en tenant compte d’un ensemble étendu de données et de détails concernant la personne, sa plainte mnésique, sa vie quotidienne, son histoire biographique et son état général de santé à la date de la consultation. Pour recueillir ces informations, les cliniciens interrogent les accompagnants, notamment les conjoints et les enfants qui, la plupart du temps, jouent le rôle d’aidants familiaux. Il s’agit d’un véritable travail d’équipe qui se poursuit tout au long de la journée et qui se prolonge ensuite par la réunion de synthèse. Dans tous les dispositifs observés, l’hospitalisation de jour comprend l’entretien infirmier, la prise de sang et de tension, le pesage, la radiographie, les examens d’imagerie, l’entretien neurologique initial, la consultation mémoire et la visite neurologique finale. Enfin, un entretien dirigé par le neurologue ou le gériatre référents met fin à la journée. Cette offre minimale de services est complétée par les examens d’imagerie cérébrale9, les entretiens avec l’assistante sociale visant à évaluer les besoins au quotidien et à organiser une prise en charge à domicile, les consultations psychologiques, diagnostiques et thérapeutiques, destinées aux patients et aux proches et les séances orthophoniques. Ces services viennent compléter l’offre en hôpital de jour ou, le cas échéant, peuvent faire l’objet d’une prescription médicale par des professionnels externes, issus du secteur public ou privé.
Comme nous l’avons évoqué, dans ce dispositif d’hospitalisation diagnostique, la place centrale est réservée à la consultation mémoire. Si l’imagerie sert à diagnostiquer la maladie sur une base neurologique, la consultation mémoire se penche plutôt sur l’évaluation des symptômes du déclin cognitif qui vont constituer ce que l’on appelle le « bilan cognitif ». C’est une séance de neuropsychologie au cours de laquelle un neuropsychologue clinicien fait passer des tests psychométriques en vue d’évaluer objectivement les fonctions cognitives et la mémoire du patient et détecter d’éventuels troubles neurocognitifs. La consultation se déroule en trois étapes : la première est celle de l’entretien clinique où le patient est interrogé sur son état actuel, sa plainte mnésique et sa vie personnelle ; la deuxième phase est entièrement consacrée aux tests qui s’inspirent d’une batterie normalisée élaborée en France en 1993 par le « Groupe de réflexion sur les évaluations cognitives » (GRECO) sur la base du modèle des tests neuropsychologiques en langue anglaise qui s’appuie notamment sur le Mini-Mental State (MMS)10, mais s’élargit également à d’autres tests scientifiquement et cliniquement fondés11 ; enfin, au cours de la troisième et dernière étape, le patient est invité à partager ses impressions autour de la bonne réussite de la consultation, alors que le neuropsychologue fournit des conseils permettant au malade d’entraîner la mémoire et de gérer la vie de tous les jours malgré l’aggravation de certaines difficultés.
Au cours de notre travail de recherche, nous avons eu l’occasion de rencontrer un grand nombre de patients, le plus souvent accompagnés de leurs familles. Nous avons ainsi réalisé des entretiens approfondis et semi-directifs avec cinquante personnes, réparties sur les cinq cliniques qui ont fait l’objet de l’étude. Par ailleurs, nous avons pu interviewer trente-sept professionnels : huit neurologues, neuf neuropsychologues (dont un jeune doctorant), deux gériatres (dont l’un était aussi professeur en santé publique), quatre psychologues, deux infirmières et une ancienne infirmière, une aide-soignante, une dentiste et son assistante dentaire, les deux femmes spécialisées dans la prise en charge dentaire des personnes handicapées et dépendantes, une assistante sociale, une orthophoniste, une psychométricienne avec ses quatre stagiaires, deux internes et une étudiante.
Pour respecter l’anonymat des professionnels rencontrés dans l’étude, nous avons changé leurs prénoms et nous avons pris le choix de ne pas les appeler par un nom de famille, ni réel ni fictif, afin de transmettre le climat confidentiel qui a caractérisé notre relation avec eux. En outre, pour être sûrs de protéger la confidentialité des données sensibles de tous les intervenants, y compris les cliniciens très réputés dont le nom est connu du grand public, nous nous sommes également retenus de citer les lieux d’enquêtes, tels que les cliniques hospitalières, les institutions sanitaires et les services diagnostiques et thérapeutiques mobilisés, ainsi que les noms des quartiers où ils étaient placés. Enfin, tous les patients ainsi que leurs accompagnants avec qui nous avons entretenu des relations plus formelles, sont appelés en signe de respect Madame ou Monsieur suivi d’un nom de famille fictif mais qui fait référence à la zone géographique dont la personne est originaire, qu’elle soit née en France où à l’étranger. L’intention est de restituer à l’écrit, de manière la plus fidèle possible, le contexte social et les cadres relationnels de l’ethnographie.

Les sciences sociales face à la maladie d’Alzheimer : histoire, sociologie et anthropologie
Selon la définition biomédicale, la maladie d’Alzheimer est provoquée par une dégénérescence cérébrale qui attaque les tissus neuronaux des différentes zones du cerveau, en provoquant une altération généralisée de la mémoire, des fonctions exécutives et du langage (Krolak-Salmon et Koop, 2012 ; Van Gorp et al., 2012). Observée pour la première fois au début du XXe siècle par Aloïs Alzheimer, chez une patiente de 51 ans, Auguste Deter, la maladie d’Alzheimer a été décrite par le médecin comme l’apparition précoce des symptômes typiques de la démence sénile, qui à l’époque était considérée comme une conséquence naturelle de la sénescence. Après le décès de la patiente, l’autopsie révèle un cerveau atteint par une atrophie cérébrale massive et diffuse, des artérioscléroses et la présence de plaques amyloïdes et d’autres enchevêtrements neurofibrillaires (Lock, 2013, p. 34). Grâce à cet examen, Alzheimer a pu faire l’hypothèse que les symptômes démentiels avaient une cause organique au niveau cérébral. Cette hypothèse est toujours considérée comme la plus plausible du point de vue étiologique. Ce n’est effectivement pas un hasard si son nom est devenu éponyme de la maladie.
Cependant, la vérification empirique du diagnostic ne peut se faire que par l’observation directe du cerveau et donc uniquement post mortem (Eustache, 2014, p. 36). C’est pour cette raison qu’encore aujourd’hui, malgré les développements techniques des examens d’imagerie, les médecins estiment que le diagnostic d’Alzheimer relève de la probabilité et non de la certitude (Eustache et al., 2014, p. 41). De plus, les mêmes lésions cérébrales ont été observées auprès des patients décédés avec des atteintes cognitives, mais aussi auprès des sujets âgés asymptomatiques (Lock, 2013, p. 27). Cela compromet la possibilité de distinguer le processus du vieillissement dit « normal » et du vieillissement dit « pathologique » et, par cela, d’établir une étiologie pathologique sur laquelle fonder la nosologie (Helmer, 2014). Par conséquent, en dehors du diagnostic en tant que tel, même la catégorie diagnostique reste incertaine. Pour les sociologues et anthropologues, cette ambiguïté repose plus spécifiquement sur le fait que « normal » et « pathologique » ne sont guère deux qualificatifs distincts mais plutôt les extrêmes d’un continuum. Comme l’avait déjà remarqué Georges Canguilhem (1966), cette distinction dépend du contexte dans lequel elle se dessine : le principe de normalité traduit la notion statistique de la normale en une notion sociopolitique de la norme.
Face à ce scénario, certains sociologues se sont montrés critiques vis-à-vis du fatalisme qui entoure la vieillesse et la maladie d’Alzheimer. Les attaques ont été portées tout particulièrement contre la médicalisation du vieillissement, à partir du concept de médicalisation de la société, défini par le sociologue américain Peter Conrad (1979 ; 1992 ; 2007) comme le processus par lequel une société s’habitue à lire des problèmes sociaux en termes biologiques et, donc, la prédilection de leur prise en charge médicale. Au sujet de la maladie d’Alzheimer, tout particulièrement d’après Patrick Fox (1989), sociologue de la santé qui s’est penché sur la médicalisation du déclin cognitif lié au vieillissement, le diagnostic d’Alzheimer est décrit dans les termes d’une sentence définitive qui peut apparaître aux yeux du patient et de sa famille comme une espèce de condamnation.
Sur la base de cette critique, les sociologues américains ont critiqué la normativité implicite de cette posture qui consiste à envisager la santé de l’âgé en fonction du degré d’adaptation à l’idéal de « succesfull aging » (Moreira et Palladino, 2009). Cela amène à privilégier une conduite sanitaire et une hygiène de vie qui imposeraient une morale dogmatique sous la forme d’un conditionnement éthique (Estes et Binney, 1989). C’est une vision téléologique à vocation quasiment religieuse, selon laquelle le « vieillissement réussi » est un état exceptionnel auquel on aspire tout au long de la vie ; il deviendrait dès lors un objectif à atteindre, décrit plus comme un idéal utopique que comme une éventualité réellement préconisée, d’où l’exigence de la prévention dans le but d’éviter la maladie et de retarder le plus possible le vieillissement. L’âge avancé est incompatible avec le productivisme, le capitalisme et les valeurs individualistes de la société contemporaine, ce qui conduit à une conception apocalyptique de la vieillesse qui oppose les jeunes aux vieux (Talarsky, 1998, p. 105) ; d’où une stigmatisation des personnes âgées considérées comme « naturellement » privées du bien-être et ayant besoin d’une gestion clinique qui s’incarne dans la prise en charge et la prévention (Thorpe et Decock, 2004 ; Ennuyer, 2011).
En France, pays traditionnellement critique vis-à-vis du performatisme américain, c’est à partir des années 1960 et 1970 qu’on commence déjà à concevoir la vieillesse comme un objet d’étude historique et sociologique. En reprenant les attaques lancées par Simone de Beauvoir, la sociologue française Anne-Marie Guillemard (1972) a remis en question l’habitude qui consiste à enfermer les « vieillards » dans une catégorie à part, nécessitant une protection et des soins particuliers. Comme elle l’a rappelé dans son étude devenue classique, l’existence dans notre société d’une catégorie distincte qui regroupe les personnes âgées, est conditionnée par un système socio-économique dans lequel le début de la vieillesse est marqué par le passage à la retraite et par la cessation de toute activité professionnelle. Cela correspond, d’après l’auteure, à une véritable « mort sociale ». Mais c’est seulement à partir des années 1990 que le vieillissement démographique mondial se fait de plus en plus visible même en France. À l’inquiétude quant à l’augmentation du nombre de retraités qui représentent un coût économique pour le système de pensions, s’ajoute l’inquiétude que suscite une population plus fragile et davantage exposée aux maladies chroniques, faisant planer le risque de peser ultérieurement sur les ressources financières de l’État-providence.
C’est à ce moment-là qu’on peut véritablement parler d’une sociologie du vieillissement « à la française ». À partir des études américaines sur le « désengagement »12 menées par Elaine Cumming et William Henry (1961), les sociologues français ont forgé le nouveau concept de « déprise » (Clément, Membrado et Mantovani, 1996, p. 90-91 ; Caradec, 2001). Vincent Caradec (2004) salue la notion française de « déprise » comme plus adéquate à représenter l’expérience réelle des personnes âgées dans les sociétés industrialisées. La « déprise », en effet, ne désigne pas seulement un détachement par rapport au rôle du travailleur et de la fonction professionnelle, mais manifeste encore plus la volonté individuelle d’établir ses propres intérêts et désintérêts, même en rupture avec les normes et les valeurs ancrées dans le système socio-économique capitaliste où l’identité sociale se fonde sur l’identité professionnelle.
Pour Caradec, lorsqu’il se retrouve étiqueté comme un vieux, l’individu doit redéfinir son identité en termes à la fois de continuité et de discontinuité avec le passé : il reste lui-même tout en acceptant les images que la société lui assigne en tant que personne âgée. Ainsi, la ségrégation du groupe des seniors et la relative homologation de ses membres se font dans l’interaction entre l’individu et la société (Caradec, 2003, p. 163). Plus récemment, Bernard Ennuyer (2006), qui déclare explicitement s’inspirer de l’approche de Guillemard, a mis l’accent sur la coïncidence propre au système de production industrielle entre l’entrée dans la période de vieillesse et le passage à la retraite. Il fait appel à des arguments aux échos foucaldiens pour souligner comment le pouvoir de la Science et de l’État construit la catégorie des vieillards fragiles en s’appuyant sur des évidences statistiques apparemment indiscutables (Ennuyer, 2002). Pour l’auteur, cet écartement des vieillards de la société se manifeste de manière exacerbée, avec l’hébergement en institution (Ennuyer, 2011, p. 139). Pour Attias-Donfut (1997) cet enfermement des personnes âgées dans la catégorie sociale de la dépendance correspond à une véritable stigmatisation socialement construite qui touche en particulier les malades d’Alzheimer car la démence est conçue à la fois comme le prototype de la dépendance et la condition la plus douloureuse et effrayante de la vieillesse.
Comme l’avait remarqué à son époque Talcott Parsons (1951), le « rôle du malade » est d’être dispensé de ses tâches quotidiennes pour les confier aux soins de l’autre. De la même manière, l’état de dépendance marque toujours pour la personne aidée une situation de passivité à laquelle elle est appelée à se conformer. Dans le contexte des maladies chroniques, la situation des personnes âgées, et surtout celles qui sont atteintes de la malade Alzheimer, s’avère particulièrement difficile à cause de son impact négatif sur leur sentiment d’identité et sur la relation aux autres. Emmanuel Hirsch (2012, p. 75) remarque une tendance à définir l’identité de la personne et son statut social par le biais de sa mémoire. Selon lui, la perte de la mémoire marque profondément la relation « affectée en ce qui la situait dans la continuité d’une histoire de vie » (ibid., p. 76). S’il est vrai que face à la maladie d’Alzheimer « les souvenirs communs s’anéantissent, la mémoire d’une histoire vécue ensemble s’étiole » (ibid.), la maladie risque de compromettre l’interdépendance de la relation en se structurant sous la forme d’une dépendance totale entre un sujet actif, l’aidant, et un sujet passif, voire un non-sujet, l’aidé. En résumé, à cause de la perte de la mémoire, la maladie d’Alzheimer risque d’être perçue comme une sorte de « déposition de soi », voire comme une véritable « mort anticipée ».
Dans le sillon de ces études, Aude Béliard (2012) découvre au cours d’une étude ethnographique que, dès l’annonce du diagnostic, l’autonomie de la personne est définitivement compromise : à partir de ce moment précis, tout comportement du patient sera lu par l’équipe hospitalière et par l’entourage comme un signe irrévocable de la maladie. Le diagnostic peut dès lors engendrer des conflits familiaux et peut aboutir à des comportements paranoïaques de la part du malade et des personnes qui l’aident, surtout s’il justifie l’entrée en institution (Béliard, 2012, p. 106).
La négociation entre le point de vue scientifique et profane est un des enjeux à la base de ces conflits, à travers l’interaction entre des « théories diagnostiques » mises au point par les cliniciens et les stratégies familiales d’interprétation de la parole médicale. Les personnes concernées ne se basent pas sur les mêmes paramètres que les médecins pour opérer une nette distinction entre le vieillissement cognitif normal et pathologique. Il est fréquent que l’incertitude autour des interprétations des symptômes nourrisse un terrain de conflit, opposant surtout le malade à l’aidant principal : le premier tend à sous-estimer la gravité de ses symptômes et, dans certains cas, il arrive même à s’opposer aux préoccupations de la famille ou à refuser leurs soins, alors que le second perçoit toujours ces résistances comme des délires et des paranoïas générées par la maladie. Sur ce point, afin d’identifier les problématiques des aidants face à la maladie d’Alzheimer d’un proche, Régine Bercot (2003) a interrogé les conjoints qui sont souvent au premier plan en ce qui concerne les soins quotidiens des malades. En tant que les plus exposés aux contraintes et aux souffrances engendrées par cette tâche lourde sur le plan physique et épuisante sur le plan psychologique, ces derniers se définissent eux-mêmes « malades de la maladie ». Emmanuelle Soun (2004), quant à elle, a préféré mettre plutôt l’accent sur la condition dramatique des malades en se penchant sur ce qu’elle appelle « les trajectoires de la maladie ». Pour l’auteure, le plus difficile pour le malade n’est pas d’accepter les conséquences médicales de son état de démence, mais plutôt de faire face à la désidentification réciproque avec les proches dans la mesure où la reconnaissance sociale risque d’être compromise dans les deux sens.
Le travail de Natalie Rigaux peut être considéré comme l’une des premières études sociologiques sur la maladie d’Alzheimer. Dans son approche, la sociologue belge a analysé l’épistémologie médicale à la base des paradigmes scientifiques et des discours politiques pour la mise en place des dispositifs sociosanitaires. Elle en déduit une vision de la démence qui s’apparente à un chemin de « déshumanisation » (Rigaux, 1992). Ensuite, dans tous ses travaux successifs, elle s’attaque à la société contemporaine dans laquelle l’angoisse sociale face au vieillissement a pris selon elle la forme d’un véritable « âgisme », en le déqualifiant comme une catastrophe biologique. Cette vision vient s’ajouter à la pathologisation du vieillissement cognitif selon le concept d’une « anthropologie rationaliste » modelée sur les fondements de la pensée cartésienne (Rigaux, 2012, p. 768). Par conséquent, si Aloïs Alzheimer s’était limité à définir en termes pathologiques les apparitions précoces de ce qu’était la démence sénile, à l’époque considérée comme une manifestation normale du vieillissement cognitif, aujourd’hui cette démarcation n’est plus opérante, ni sur le plan médical ni dans le milieu profane. Pour aller contre cette perspective, Michel Billé (2014) arrive jusqu’à « diagnostiquer » une maladie d’Alzheimer et l’étendre à la société contemporaine dans son ensemble. Certes, si la société a tendance à designer la vieillesse comme un état intrinsèquement pathologique, la médicalisation du vieillissement touche a fortiori le déclin cognitif. Néanmoins, face à une société qui médicalise la vieillesse, il inverse tout simplement l’ordre logique des termes. Selon lui, ce ne serait pas le vieux dément qui est malade mais la société tout entière qui aurait développé les symptômes pathogènes de la maladie d’Alzheimer, tels que la perte de la mémoire, d’orientation dans le temps, d’orientation dans l’espace, l’absence de points de repère et, en général, une crise profonde de l’identité. Nous constatons dans tous ces travaux la tendance à pathologiser la société contemporaine par l’adoption d’une posture normative qui se base sur des idéologies présupposées, Michel Billé allant même, nous l’avons vu, jusqu’à imposer un usage métaphorique de la catégorie diagnostique d’Alzheimer au niveau collectif, ce qui révèle une approche diamétralement opposée à la perspective éminemment émique de l’anthropologie.
Nous partageons plutôt l’approche sociologique de Ngatcha-Ribert. Dans son ouvrage consacré à la construction sociale de la maladie d’Alzheimer, la sociologue explique comment cette notion profane a condensé les images négatives rattachées auparavant à la démence sénile. La médiatisation alarmiste de la maladie et le perfectionnisme généralisé autour des facultés cognitives de la personne âgée, n’ont fait qu’aggraver notre habitus stigmatisant la sénilité comme une forme pathologique de sénescence cognitive. Cela nous a amenés à renfermer les images négatives de la vieillesse dans le diagnostic scientifiquement validé et socialement reconnu de « maladie d’Alzheimer ». L’auteure ne s’est pas limitée à constater que le point de vue fataliste faisant de la maladie d’Alzheimer l’une des expériences les plus troublantes et dramatiques de notre époque est partiel, voire nuisible (Ngatcha-Ribert, 2012, p. 30) ; elle s’est plutôt attachée à remettre en question cette perspective extrême afin d’éclairer les raisons sous-jacentes de sa construction et de la manière de l’imposer sur le plan social. Enfin, elle a également effectué une analyse des représentations sociales de la maladie d’Alzheimer émergeant dans l’espace public, qu’il soit médiatique, scientifique ou artistique (Ngatcha-Ribert, 2012, p. 205). Ce faisant, elle se rapproche d’une analyse anthropologique de la maladie d’Alzheimer et inaugure, en cela, une nouvelle piste de recherche qui se révèle, à notre avis, particulièrement féconde.
Les études citées semblent nous indiquer que l’association implicite entre la perte de la mémoire et l’entrée dans la dépendance est une construction culturelle : c’est une perception sociale qu’il faudrait nuancer. C’est ce que des études en anthropologie et tout particulièrement en anthropologie médicale ont tenté de démontrer. Cela dit, tout en reconnaissant le rôle de la médicalisation dans la construction d’une vision dramatique du vieillissement en général et, a fortiori, du vieillissement cognitif, l’objectif de l’anthropologie n’est pas de dénoncer cette disposition socialement répandue mais de mettre en lumière le modèle symbolique qui l’étaye. Si l’approche sociologique tient à imposer un regard critique sur la médicalisation du vieillissement, l’anthropologie a plutôt pour vocation d’analyser les significations implicites autour des différents points de vue qui se sont imposés dans la société contemporaine, d’une part pour distinguer la démence sénile de la maladie d’Alzheimer, et d’autre part, pour dessiner la frontière entre le vieillissement normal et vieillissement pathologique. Si d’une part, l’anthropologie de la maladie d’Alzheimer vise à définir la vieillesse et la démence non pas comme des réalités données et universelles mais plutôt comme des catégories sociales construites à travers l’histoire, d’autre part, dans le respect de la perspective émique13, la recherche anthropologique sur la maladie d’Alzheimer ne vise pas à critiquer mais à comprendre et n’aspire pas à prescrire mais à décrire. Ce faisant, elle permet d’appréhender l’habitude d’envisager la maladie d’Alzheimer comme une perte de soi, influencée par des conceptions culturelles du rôle de la subjectivité et du rôle de la personne en tant que membre à part entière de la société.
C’est ce qui émerge des études d’anthropologie médicale dans des contextes socioculturels autres que celui dit occidental14. Dans ces endroits la vieillesse n’est pas stigmatisée comme un état potentiellement pathologique et, de ce fait, la maladie d’Alzheimer n’est pas qualifiée de problème sanitaire par les politiques publiques (Ngatcha-Riber, 2012, p. 42). Cela nous amène à relativiser le point de vue biomédical sur la maladie d’Alzheimer. Nous avons tout de même remarqué à travers l’ensemble des cas précités que les significations culturelles ou les représentations sociales de la démence sénile et de la maladie d’Alzheimer touchent profondément à la définition de la personne, de l’humanité et de l’altérité, dans un espace et un temps social donnés. C’est pourquoi, pour l’anthropologie médicale, il n’est pas question de considérer la maladie d’Alzheimer comme une donnée objective et universelle relevant d’une structure pathologique biologiquement fondée. Il ne s’agit non plus de voir cette grave maladie comme l’expression du vieillissement normal ou de déqualifier la définition diagnostique qui s’est imposée en Occident comme une construction fausse de la réalité et qui conditionne négativement l’expérience des individus par le biais d’une médicalisation indue du vieillissement cognitif. Cela dit, il est certainement vrai, comme nous l’avons vu, que la définition biomédicale et son application clinique restent toujours bien loin d’une clarification nette et précise. C’est pour cela que la catégorie diagnostique de maladie d’Alzheimer telle qu’elle a été établie dans le milieu biomédical a fait l’objet de nombreuses critiques et interrogations, concernant aussi bien la validité scientifique du concept que l’utilité de son application pratique.
Les premières études anthropologiques sur la démence ont visé à interroger l’imaginaire terrifiant qui voit dans cette maladie une perte progressive des composantes essentielles de l’être humain. À ce propos nous pouvons citer, par exemple, l’étude de Murna Dows (1997) sur la représentation de la maladie d’Alzheimer comme une véritable « érosion de soi » (Dows, 1997, p. 597) ; ou bien, l’analyse menée par Martorell Poveda (2003) de l’usage des métaphores dépressives pour décrire la condition des malades, telles que « la perte de soi », « les funérailles éternelles », « la mort avant la mort ». Pourtant, les médecins et les neuropsychologues sont parmi les premiers à avoir interrogé de manière très critique la notion diagnostique de maladie d’Alzheimer. À titre d’exemple, nous pouvons citer la proposition du neuropsychologue suisse Martial Van Der Linder (2004) qui accuse la société entière de médicaliser le vieillissement cognitif en mettant sous l’étiquette de « maladie d’Alzheimer » tout ce qui nous fait horreur. L’auteur rejoint son homologue de l’Université de Genève, Anne-Claude Juillerat, pour dénoncer la responsabilité de l’approche neurologique du vieillissement qui fait répandre l’alarmisme social, tel un véritable « tsunami ». Ils mettent plutôt l’accent sur la multiplicité des facteurs biomédicaux, psychologiques, sociaux et culturels qui contribuent au vieillissement cognitif (Van Der Linder et Juillerat, 2014).
Mais l’ouvrage qui a fait le plus grand scandale dans le milieu biomédical international s’intitule The Mythe of Alzheimer (Whitehouse et George, 2008). Ses auteurs, un éminent neurologue, Peter Whitehouse, et un anthropologue médical, Daniel George, prétendent vaincre ce qu’ils appellent l’« Empire Alzheimer » en renonçant à étiqueter le vieillissement cérébral comme une forme de pathologie organique. Ils expliquent que la difficulté à définir de manière cohérente et univoque cette catégorie diagnostique ne serait pas un défaut temporaire de la recherche médicale mais reposerait, au contraire, sur l’impossibilité épistémologique de tracer des contours nets et précis entre vieillissement normal et pathologique. Cet ouvrage, publié pour la première fois aux États-Unis en 2008, a divisé le milieu biomédical entre détracteurs, parmi lesquels les aidants et les accompagnants inquiets de se voir privés d’une aide socio-économique dont ils bénéficient, et les partisans, pour la plupart des psychologues, sensibles à la question d’une prise en charge plus humaine et centrée sur les spécificités psychosociales de la personne malade. Cependant, les appels de ces auteurs qui proposent de remplacer une vision biologiste et essentialiste de la maladie d’Alzheimer par une vision radicalement constructiviste visant à dénier la réalité ontologique de la maladie d’Alzheimer, n’ont pas eu un grand écho dans le domaine de la recherche médicale.
A contrario, l’étude de l’anthropologue canadienne Margaret Lock (2013) a suscité un vif enthousiasme et un grand intérêt autour de ces interrogations anthropologiques et épistémologiques sur la nosologie et le diagnostic de maladie d’Alzheimer. Dans son travail ethnographique, elle interroge des chercheurs et des cliniciens de différentes branches de la médecine, en faisant le constat d’une véritable rupture entre recherche neuropathologique et pratique clinique. D’après ses conclusions, la construction du diagnostic reste un travail complexe de supposition qui, selon l’auteur, se rapproche davantage de la divination (ibid., p. 174). Elle démontre ainsi que si la recherche biomédicale et thérapeutique insiste sur l’hypothèse amyloïde, cela relève plus des raisons politiques que purement scientifiques. Dans les faits, remettre en question cette hypothèse c’est remettre en question le bien-fondé de tous les financements dont la recherche a bénéficié (ibid., p. 103). Cependant, la recherche d’une thérapie médicamenteuse n’a pas donné des résultats. À l’heure actuelle, les thérapies proposées, qu’elles soient médicamenteuses ou non, ne peuvent qu’agir sur les symptômes et ralentir leur évolution (ibid., p. 68). L’avènement de la recherche pharmaceutique, sur laquelle la société a concentré une grosse partie de ses ressources et a fondé ses espoirs, a beaucoup contribué à consolider la légitimité scientifique du diagnostic d’Alzheimer malgré son ambiguïté étiologique, en privilégiant la conversion de la démence sénile, c’est-à-dire d’une forme pathologique de vieillissement cognitif aux contours flous et imprécis, en maladie neurologique relevant du domaine médical (ibid., p. 71).
Cela dit, à la suite de l’inefficacité avérée des thérapies, la recherche médicale s’est de plus en plus concentrée sur la prévention de la maladie au détriment du soin, dans l’objectif d’anticiper le diagnostic avant même que les symptômes apparaissent. L’intérêt déclaré est d’avancer les thérapies, de retarder la progression des troubles cognitifs et de mettre en place des stratégies pour gérer au mieux l’impact des symptômes sur le quotidien (ibid., p. 214). Face à l’impossibilité de définir les bases étiologiques et, donc, la nosologie de la maladie d’Alzheimer, le savoir biomédical aurait opté pour la prévention afin de sauvegarder la validité de l’hypothèse amyloïde (ibid., p. 10). Le changement de paradigme a été opéré en 2001 par la publication d’un article de Bruno Dubois, qui dirige les recherches sur la maladie d’Alzheimer à l’hôpital Pitié-Salpêtrière de Paris, article où il invente un nouveau langage technique visant à définir les étapes du déclin cognitif pour préconiser l’avènement de la maladie d’Alzheimer (ibid., p. 73). L’auteur conclut que dans notre société le vieillissement est toujours considéré comme un continuum intrinsèquement pathologique qui culmine avec la démence sénile devenue maladie d’Alzheimer grâce à un processus scientifique, social et politique de médicalisation et dépsychiatrisation du processus de sénescence (ibid., p. 232). Cette condition pathologique correspond à l’image la plus effrayante de la vieillesse et nécessite, comme nous l’avons vu, un diagnostic biomédical qui la protège des risques de stigmatisation, d’aliénation et de culpabilisation.
À ce sujet, Elisa Pasquarelli (2018), a mené une enquête ethnographique sur le statut du diagnostic de Mind Cognitif Impairment (MCI) (ou trouble cognitif léger) ainsi que sur son impact et sa vision pour les experts, les professionnels, les patients et leurs accompagnants. Dans ce travail récent, l’anthropologue italienne parle d’un continuum pathologique qui a désormais effacé du cadre interprétatif du vieillissement le concept de démence sénile, remplacé par un éventail de possibilités qui, en passant par le trouble cognitif léger, va de la dégénérescence cognitive normale à la maladie d’Alzheimer stricto sensu. Après avoir souligné, comme l’avait déjà fait Margaret Lock, que la construction de la définition biomédicale de maladie d’Alzheimer se fonde sur la distinction entre le vieillissement cérébral normal et pathologique sur la base d’évidences scientifiques extrêmement floues et évanescentes, elle analyse le diagnostic de MCI, comme un cas particulièrement controverse de l’ensemble des notions faisant référence au vieillissement cérébral. Il s’agit d’une condition prodrome et préclinique, à la frontière entre les deux pôles du normal et du pathologique en matière de vieillissement cognitif. Selon la définition plus technique de Ronald Petersen, par MCI le trouble cognitif léger est un « état de transition entre les changements cognitifs du vieillissement normal et la maladie d’Alzheimer » (Petersen et al., 2001, p. 1985 ; cit. Pasquarelli, 2018, p. 85 ; trad. de l’auteure). À partir des années 1980, ce diagnostic est posé pour tous les individus sains qui manifestent une plainte mnésique subjective (Lock, 2013, p. 79). Cette notion s’impose par la suite comme un label diagnostique dans l’optique d’une prévention de la maladie d’Alzheimer qui devient de plus en plus impérative au fur et à mesure que tout espoir de trouver un traitement curatif sera abandonné. Selon Pasquarelli, cette rhétorique médicale cache en réalité la praxie d’une nouvelle politique de la normativité mise en place par l’autorité biomédicale afin d’élargir son espace de compétence et de légitimité dans le domaine de la sénescence et de la dégénérescence cognitive. En cela, cette rhétorique risque de définir une dimension de normalité potentiellement susceptible de se transformer en pathologie, ce qui n’est pas sans conséquences politiques et économiques pour la recherche pharmaceutique et la recherche biomédicale dans le champ des maladies neurodégénératives (ibid., p. 218). Dans sa conclusion, l’auteure souligne l’importance de la recherche anthropologique sur les attitudes sociales et médicales face au déclin cognitif, sur les conceptions de normalité dans le processus du vieillissement cérébral et sur les représentations de la maladie d’Alzheimer. Son objectif est de comprendre la manière dont une notion médicale a été reçue par le public, et de saisir les points de vue sociaux et subjectifs en rapport avec le vieillissement cognitif et la démence sénile. Tout particulièrement l’auteure exprime le souhait que la recherche anthropologique continue à remettre en question le tableau néfaste d’images et de peurs associées à la maladie d’Alzheimer.
Dans le prolongement de cette idée, elle suit le fil des études anthropologiques qui invitent à relativiser le tableau terrifiant de la maladie comme une perte qui arrive à altérer l’essence de la personne et à transformer le malade en « non-personne » (Leibing, 2006), décrite par des métaphores évoquées plus haut. En effet, les auteurs qui s’attaquent aux tendances de la société à « dépersonnaliser » ou à « dé-subjectiver » les déments en leur conférant un rôle purement passif risquent de renforcer cette réification impossible en cautionnant un processus social qui, en réalité, ne se produirait jamais. Nous sommes plutôt partisans des propositions comme celle de la sociologue Rénée Lynn Beard (2004) ou de l’anthropologue Pia Kontos (2005 ; 2006), ayant démontré la manière dont les personnes élaborent en permanence des stratégies d’adaptation pour préserver leur identité et leur sentiment de soi. Plus particulièrement, selon Pia Kontos, les discours qui dramatisent la maladie d’Alzheimer comme une perte de soi, sont le produit d’un imaginaire de représentations culturelles sous-jacentes selon lesquelles la personne humaine dans son intégrité se réduit au maintien de ses facultés cognitives et notamment de la mémoire (Kontos, 2006, p. 195). L’auteure démontre que cette assomption préconçue n’est que l’apanage de la société occidentale et de la culture rationaliste qui l’a toujours caractérisée. Ce rationalisme est ancré dans une pensée philosophique d’origine cartésienne qui distingue le corps et l’esprit en accordant au second une légitimation ontologique et morale majeure. Ensuite, il s’est développé avec l’intellectualisme radical du siècle des Lumières. Aujourd’hui nous envisageons toujours la personne à travers ses facultés rationnelles, dans les termes d’une entité individuelle, autonome, et indépendante. En effet, dans notre société l’existence de l’être humain se résume entièrement en la permanence de sa cognition et de sa mémoire. Si les deux sont compromises, comme c’est le cas de la maladie d’Alzheimer, le statut de la personne humaine se trouve menacé. Toutefois, dans une étude précédente sur la structure institutionnalisée d’hébergement et de soin pour les personnes âgées dépendantes, l’anthropologue avait constaté que la personne conserve son identité jusqu’aux derniers stades de la démence en continuant sans cesse à manifester sa présence et à exprimer sa subjectivité par un corps qui demeure vécu comme un corps vivant : c’est ce qu’elle appelle le « soi incorporé » (Kontos, 2005, p. 559), un concept issu de la philosophie de Merleau-Ponty et proche de la notion d’habitus de Pierre Bourdieu. Le soi incorporé désigne en même temps le corps physique, social et politique et résiste à l’approche cartésienne en s’opposant à la double réduction de l’individu à sa dimension, soit purement biologique (le corps), soit purement rationnelle (l’esprit).

Les préambules théoriques de la recherche :
l’anthropologie médicale entre tradition et renouvellement
En privilégiant une approche anthropologique de la maladie, ce travail vise à remettre en question l’impression de vérité générée par l’association implicite entre la perte de la mémoire et la perte de l’identité, qui nous amène à concevoir la maladie d’Alzheimer, selon un imaginaire socioculturel effrayant et épouvantable, comme un processus lent et inexorable d’anéantissement du sujet. Nous sommes amenés à questionner ces représentations en analysant les narrations de la maladie d’Alzheimer diffusées dans la société, les assomptions à la base des catégories scientifiques associées au vieillissement cognitif et les nosologies diagnostiques de la démence, et, enfin, les récits des expériences réellement vécues par les personnes malades et leurs aidants. Ce travail poursuit les objectifs de la recherche ethnographique sur les maladies neurodégénératives que nous venons de présenter, et jette un nouvel éclairage sur les fondements culturels, historiques et politiques des catégories scientifiques et des représentations sociales associées à la maladie d’Alzheimer. Ce faisant, nous proposons une approche qui s’intègre à la tradition de l’anthropologie médicale en mobilisant des concepts classiques dans une perspective novatrice.
Née dans le socle du relativisme culturel, l’anthropologie véhicule une certaine posture constructiviste qui lui est inhérente et qui définit inévitablement son identité disciplinaire et son évolution historique. Dans ce cadre, la santé, le corps et la maladie ont toujours été au centre des intérêts anthropologiques. Le relativisme culturel invite à considérer la réalité observable comme le résultat d’une multitude hétérogène de facteurs sociaux, culturels et politiques qui interagissent entre eux et qui sont relatifs à un contexte social et à un climat culturel déterminés. Cette conception va de pair avec une vision du monde qui tient pour construction sociale aussi bien les objets sociaux, comme les normes ou les institutions, que les objets dits naturels. Depuis les théories de Marcel Mauss (1950 [1936]) l’on retient que le corps individuel est un corps social, c’est-à-dire un produit de l’apprentissage culturel plutôt qu’une réalité biologique pure et simple. Adopter une épistémologie constructiviste sur la maladie signifie considérer les diagnostics non pas comme des réalités objectives et universelles mais comme des constructions sociales historiquement déterminées. « Le trouble n’est pas sans histoire, ni ne possède une unité intrinsèque. […] Il est plutôt construit par des pratiques, des technologies et des narrations, par lequel il est diagnostiqué, étudié et représenté » (Young, 1995, p. 5-6, cit. Pasquarelli, 2018, p. XVIII, trad. de l’auteure). Ainsi, la définition diagnostique d’une maladie ne couvre pas totalement sa signification sociale, ce qui en fait un « objet pour l’anthropologie sociale » (Fainzang, 2000)15.
Cette approche s’inspire d’un paradigme connu sous le nom de « constructivisme social » et conteste le point de vue purement biologiste des maladies. Le « constructivisme social » est l’un des deux grands paradigmes philosophiques qui ont dominé le débat épistémologique tout au long de l’histoire de la pensée occidentale, avec le « naturalisme » (De Fornel et Lemieux, 2007). Le constructivisme met l’accent sur la nature « construite » de la réalité qui n’a pas d’existence avant la création de la catégorie qui la représente. À l’opposé, selon le « paradigme naturaliste », la réalité ontologique existe sous la forme d’entités autonomes et séparées du sujet ; celui-ci peut la saisir complètement en s’appuyant sur l’observation empirique et l’analyse de ses propriétés objectives.
Nous avons plutôt opté pour une approche du constructivisme qui s’inspire notamment de la perspective de Ian Hacking. Par le biais d’une nouvelle approche qu’il appelle « ontologie historique » (Hacking, 2002) qui rejoint explicitement Foucault, le philosophe canadien explique comment les objets scientifiques que nous reconnaissons comme objectifs, universels et externes sont devenus tels dans certaines « conditions historiques » (ibid., p. 133) qui s’articulent autour des trois notions : le savoir (knowledge), le pouvoir (power) et l’éthique. Proche des concepts foucaldiens de généalogie et d’archéologie, l’ontologie historique ne se demande pas si les objets scientifiques ont une structure ontologique autosuffisante ou sont plutôt des accidents de l’histoire, fruits des conditions contingentes ; elle se demande plutôt quand et pourquoi ont-ils commencé à exister pour nous sous la forme d’objets scientifiques.
Une telle approche converge avec le cadre théorique de notre recherche. Dans ce travail, la maladie d’Alzheimer n’est pas considérée comme une réalité naturelle mais comme le résultat d’une conception culturelle née à partir d’un certain nombre de pratiques sociales qui se sont consolidées au fil de l’histoire. Cette conception établit un lien strict entre le vieillissement, la sénilité et les troubles psycho-comportementaux qui, d’un point de vue anthropologique, ne représentent pas la réalité objective de la démence. Cela dit, faut-il le préciser, nous nous démarquons de tout constructivisme radical qui prétend annoncer l’inexistence ontologique de la maladie d’Alzheimer. Nous récusons également les dérives critiques de cette forme extrême de constructivisme qui s’accompagne d’une certaine posture normative visant à dénoncer la stigmatisation, voire la déshumanisation des malades.
Qu’il s’agisse d’analyser un contexte proche ou lointain, l’anthropologie a toujours pour vocation de représenter le point de vue émique des sociétés sans porter des jugements de valeurs. Nous croyons plutôt, avec Herzlich et Pierret (1985), qu’à chaque moment de l’histoire, certaines maladies deviennent symboliquement dominantes. Ce sont celle-ci que les auteurs appellent « les maladies d’hier et d’aujourd’hui », c’est-à-dire des maladies que, dans une société donnée et à une époque particulière, interrogent nos définitions de Personne et de Sujet et mettent en péril nos statuts d’humanité. Or, c’est bien la maladie d’Alzheimer qui soulève aujourd’hui tous ces questionnements existentiels. Diagnostiquée médicalement et perçue socialement comme la maladie de la mémoire formant un tout avec la vieillesse, elle est devenue la « maladie de l’époque ».
Comme nous venons de l’expliquer, l’anthropologie s’intéresse depuis ses débuts à la santé et à la maladie. Cependant, la plupart du temps, l’anthropologie était confinée au système de soins non-occidentaux, laissant la biomédecine entre les mains de la santé occidentale. Byron Good (1994, p. 136) décrit la rencontre entre anthropologie et médecine comme un oxymore : quelque chose d’impossible mais de fertile. Il envisage les maladies comme des expériences de souffrance réellement vécues par des personnes en chair et en os (ibid., p. 53), qui peuvent être perçues, décrites et interprétées selon des modalités différentes et des significations variées.
Dans cette perspective, développée par l’école américaine, l’anthropologie peut servir à améliorer les conditions thérapeutiques en mettant l’accent sur l’expérience individuelle du patient, vécue à partir de ces représentations culturelles de la maladie. Arthur Kleinman, fondateur de la première école nord-américaine d’anthropologie médicale, l’École de Harvard, propose de concevoir les catégories biomédicales comme des catégories culturelles et de les analyser par le biais d’une approche interprétative de la narration des patients (Kleinman, 1978). Avec ses collaborateurs, il distingue deux grands modèles d’explication de la maladie en s’appuyant sur les différences sémantiques des termes anglais « disease » et « illness  » (Kleinman, Eisenberg et Good, 1978).
Le terme disease, dans le langage scientifique, décrit l’altération pathologique de l’organisme et explique la maladie par le biais d’une théorie universelle du dysfonctionnement physiologique. C’est ce qui correspond à la catégorie diagnostique. En revanche, le terme illness, en adoptant un langage profane, enraciné dans le contexte social du malade, rend compte de l’expérience de souffrance réellement vécue par le patient qui la décrit et la raconte. Le terme disease correspond à la description scientifique du phénomène pathologique et se résume à la catégorie diagnostique ; mais l’expérience de la maladie surmonte les limites de la définition diagnostique pour être modelée psychologiquement, culturellement et socialement (Lambeck, 2003, p. 2).
Dans l’un de ses ouvrages les plus connus, Illness Narratives (Kleinman, 1988), Kleinman défend l’importance d’accompagner l’observation directe des manifestations corporelles de la maladie par l’écoute de la parole des patients. L’essentiel de la maladie reposerait alors sur les narrations des patients davantage que sur les manuels de médecine. Pour l’anthropologue, il est question de comprendre et de décrire cette souffrance individuelle du point de vue de la personne affectée, en se penchant sur les descriptions et les narrations de son malaise personnel. Ces auteurs insistent sur l’inefficacité clinique de l’habitude à privilégier le terme disease comme le seul langage de vérité pour envisager la guérison (Del Vecchio-Good et Good, 1982 ; Chrisman et Maretsky, 1982). Kleinman (1980) invite à mettre au centre la subjectivité et la conception individuelle de la maladie (illness), tout comme il est plus facilement accompli dans d’autres contextes culturels (Kleinman, 1991, p. 276).
Mais les anthropologues commencent à reconnaître les limites de cette approche et à prendre de plus en plus en compte la dimension sociale, et non seulement culturelle, du corps. Les auteurs qui ont proposé le paradigme de l’incorporation (Csordas, 1990) comme clés de lecture des racines corporelles, sociales et politiques de la maladie ont largement contribué à ce résultat. Remettant en cause le dualisme cartésien, les anthropologues médicaux Nancy Sheper-Hughes et Margaret Lock (1987) publient un article devenu célèbre, qui vise à intégrer les points de forces des paradigmes précédents pour mettre au centre le corps conscient – « the mindful body » – considéré dans sa triple dimension de corps individuel, social et politique. Ce faisant elles considèrent les expériences somatiques comme des discours où la souffrance de l’individu, qui s’exprime par la « technique du corps » de la maladie, met en valeur sa position individuelle vis-à-vis de la trame de ses expériences personnelles, représentations culturelles et processus sociopolitiques. Le corps est donc conscient, car il n’est plus passivement modelé ni par les causes biologiques, ni par les raisons implicites des phénomènes sociaux et des rapports politiques. Dans cette perspective, la maladie peut être lue non seulement au prisme de l’impact des dysfonctionnements physiologiques ou de l’action de la structure de pouvoir sur les individus, mais plutôt comme l’occasion d’exprimer par le corps un malaise individuel sous la forme d’une résistance politique (Lock et Sheper-Hughes, 1990).
Dans le sillon de ce courant, Allan Young (1982) exhorte à analyser la maladie en tant que sickness. Selon la perspective de la sickness, au-delà de sa dimension d’expérience individuelle de souffrance (illness) – dont l’anthropologue doit déchiffrer les modèles explicatifs (Kleinman, 1978)16 ou la trame sémantique (Good, 1977 ; Blumhagen, 1980) – la maladie est notamment un processus politique qui s’insère dans un contexte plus large des relations sociopolitiques. En définitive, l’anthropologie de la sickness se rapproche plus d’une anthropologie politique que d’une anthropologie médicale, telle que pratiquée par les auteurs de l’École de Harvard. Les auteurs américains ont discuté la pertinence de l’une ou de l’autre perspective comme objet d’étude de l’anthropologie médicale. Aujourd’hui, la sickness est retenue comme le nouvel objet de l’anthropologie médicale, n’étant guère conçue comme une réalité empirique mais comme le produit d’un processus de socialisation. Elle finit donc par devenir une synthèse de disease et illness, à savoir d’une part le dysfonctionnement physiopathologique (disease) et, d’autre part, l’expérience individuelle de souffrance (illness).
Au centre de ce débat critique, les auteurs de l’École de Harvard sont devenus à la fin des années 1990 les protagonistes d’une révision importante de leur paradigme théorique. Ils commencent à considérer l’intersubjectivité existant entre patient et thérapeute non pas seulement comme une rencontre particulière de deux microcosmes culturels mais surtout comme une réitération d’un habitus17 social et d’un ordre politique qui interagissent avec les processus psychophysiologiques pour définir l’expérience individuelle de la souffrance dans les termes d’une expérience morale (Kleinman et Kleinman, 1991).
Reprenant la leçon de Pierre Bourdieu (1980) sur le pouvoir symbolique, ils mettent désormais l’accent sur l’action de la structure sociopolitique dans la définition de l’expérience psychophysiologique de la souffrance qui, à partir de ce moment-là, sera analysée comme une souffrance sociale.
En 1997, Kleinman dirige une publication collective avec Veena Das, anthropologue d’origine indienne travaillant à l’Université John Hopkins de Baltimore, et Maragaret Lock, sa collègue de l’École de Harvard. Dans cet ouvrage, au titre évocateur de Social Suffering (Kleinman et al., 1997), les auteurs définissent la souffrance sociale comme un ensemble de problèmes individuels qui puisent leur origine dans les fractures sociales et les tragédies politiques touchant les êtres humains dans leur intimité. Les maladies et les souffrances ne sont pas simplement des expériences individuelles influencées par la culture d’appartenance comme le suggère l’approche interprétative autour des « illness narratives ». Le monde contemporain nous a clairement prouvé que la douleur est intimement liée au système géopolitique mondial. Social Suffering est donc le nom qui a été choisi pour désigner ce nouveau paradigme visant à mettre en lumière le lien qui existe entre l’expérience de la maladie et la violence structurale (Farmer, 2003) engendrée par l’action du pouvoir politique et économique, au niveau local et global qui en serait la cause.
Face à cette situation dramatique, l’anthropologie médicale a intensifié son rôle dans le domaine du Global Health (Brown, 1998 ; Sargent et Johnson, 1996). L’un de ses objectifs fondamentaux consiste maintenant à intervenir pour influencer les politiques internationales en matière de santé publique, tout en tenant compte de l’impact des facteurs économiques, sociaux et politiques, et non seulement culturels, sur les questions de santé, de maladie, de soins et de guérison (Harper, 2002). En mobilisant une fois de plus la perspective foucaldienne, l’anthropologie médicale critique tend à considérer toute expérience du corps comme un processus de subjectivation : les personnes ne subissent pas passivement la condition défavorable qui perturbe leur état de santé, les expose à la violence ou menace leur survivance. Comme dans tout autre contexte, compte tenu de leurs conditions de vie, elles négocient au quotidien les stratégies leur permettant de se construire en tant que sujets.
Selon Veena Das, la violence extrême relève toujours d’une violence ordinaire se perpétuant dans la vie quotidienne et dans le contexte micro-local des rapports de voisinage (Rechtman, 2017, p. 131). Or, raconter ces événements tragiques est un moyen de « re-descendre dans l’ordinaire » (Das, 2007). C’est la possibilité de faire revenir la tragédie de la violence extrême à des rapports des forces qui sont ancrés dans une organisation familiale et sociale ou la violence ordinaire est légitimée et toujours perpétrée (Frisone,, 2017, p. 711). Mais les récits des événements tragiques ne sont jamais que des comptes rendus historiques ou biographiques s’appuyant sur une structure chronologique et reproduisant des idéologiques dominantes (Das, 2007, p. 96). Ils sont plutôt des « fragments narratifs » d’où émergent les instances subjectives d’une souffrance intime exacerbée par la violence subie, en interaction avec un ordre politique qui n’est jamais ouvertement contesté (ibid., p 17).
Les fragments narratifs sont des occasions soudaines et rares de manifester sous forme subjective une expérience de souffrance enracinée dans la « forme de vie » des affligés (Das, 2015). Pour reprendre l’expression très éclairante de Richard Rechtman (2017, p. 132), il existe une différence radicale entre « expérience subjective » et « subjectivation de l’expérience » : dans la vie ordinaire, l’individu ne se perçoit pas en permanence comme sujet de son « expérience subjective » ; mais quand il vit un événement remarquable susceptible d’être raconté – comme c’est le cas d’une maladie vécue dans un contexte d’indigence endémique, ou d’une violence extrême subie pendant des tragédies politiques, ou encore après avoir survécu à un génocide – la narration devient l’occasion d’amorcer un processus de « subjectivation de l’expérience », par le biais d’un langage qui rend cette forme de vie véritablement connaissable (« knowable » dit Veena Das). L’auteure, en revenant à Foucault, remarque qu’il n’existe pas des processus de subjectivation qui ne soient pas en même temps des technologies politiques des individus. Traiter les narrations en tant que telles ne ferait que renforcer ce mécanisme politique.
Au contact de cette réalité globale, dans des contextes multiculturels, hybrides et complexes, il est devenu évident que la maladie, aussi bien sous d’angle du illness que du disease, implique des processus complexes d’interactions biosociales, impliquant les phénomènes biologiques, le système de croyances, la structure hiérarchique, les inégalités sociales, et les conditions environnementales. Cette approche met l’accent sur la combinaison de facteurs sociaux, culturels, écologiques et biologiques qui construisent l’expérience réelle de la souffrance sociale et de la maladie. On est désormais loin d’une anthropologie médicale appliquée à la pratique clinique qui continue de jouer un rôle de soutien aux pratiques thérapeutiques des médecins, comme c’était le cas dans les premières propositions de l’École de Harvard. Par l’influence d’auteurs comme Foucault et Bourdieu, l’anthropologie médicale américaine met l’accent sur les liens implicites entre la santé et la politique, sou l’influence de l’anthropologie française.
À la différence de l’anthropologie médicale américaine, la tradition anthropologique française appliquée à la maladie a toujours été influencée par les réflexions foucaldiennes sur le biopouvoir, qui ont incité les anthropologues à dévoiler les mécanismes latents de normalisation qui se dissimulent derrière les pratiques thérapeutiques à vocation biomédicale et psychiatrique. À ce propos, l’anthropologue française Sylvie Fainzang (2000) fait le point sur la ligne de démarcation qui sépare l’anthropologie médicale américaine, qui serait « au service » de la pratique clinique, et l’anthropologie de la santé française qui, selon l’enseignement de Marc Augé (1984), récuse l’appellation « anthropologie médicale » et sa fonction instrumentale, voire servile, à l’égard de la médecine. En France, dit Fainzang, « la maladie est envisagée comme un domaine de l’anthropologie sociale » (Fainzang, 2000, p. 11). Fainzang salue l’invitation d’Allan Young sur la nécessité d’équilibrer l’étude de la illness avec l’étude de la sickness, mais envisage en outre d’intégrer les trois points de vue sur et de la maladie que les différents courants de l’anthropologie médicale américaine avaient étudiés séparément (Fainzang, 1989, p. 56) : 1) la maladie d’Alzheimer du point de vue de la société (sickness) ; 2) la maladie d’Alzheimer du point de vue de sa définition diagnostique et de son acception auprès des professionnels (disease) ; 3) la maladie d’Alzheimer telle qu’elle est vécue et racontée par les personnes concernées, soit les patients âgés et leurs proches aidants (illness). Selon l’anthropologue française, cette séparation n’a qu’une simple valeur analytique et les trois points de vue sur la maladie devraient être intégrés dans une perspective globale, capable d’englober les différentes interprétations (Fainzang, 1989, p. 56). Cette nouvelle définition permet de maintenir un regard critique sur les structures et les actions politiques latentes de la pratique clinique sans passer à côté de l’approche narrative centrée sur la dimension personnelle de la souffrance (Quaranta, 2006, p. XVI).
L’étude que nous proposons s’inspire de cette approche et propose une traduction française des concepts anglo-saxons. Nous revenons à la distinction schématique entre les trois perspectives sur la maladie qui dans la langue anglaise correspondent aux trois concepts distincts de sickness, disease et illness. Pour traduire en français le concept de sickness, nous proposerons le français « altération sociale » qui nous semble restituer la signification initiale d’un dysfonctionnement qui engendre la difficulté à participer à l’ordre social de la vie quotidienne. La notion de disease, qui correspond à la maladie dans sa manifestation objective et se réduit à sa définition diagnostique, sera traduite par le terme « pathologie clinique ». Enfin, le terme anglais illness, qui désigne l’expérience vécue et narrée par les malades (et/ou leurs proches), sera ici traduit par « malaise (inter-)subjectif ».
La définition classique ne considère les narrations de la maladie que sous l’angle de la illness. En continuité avec cette perspective, l’attention portée aux narrations permettra d’éclairer la question de la perte de la mémoire du point de vue des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (illness), comme le voulaient les premiers auteurs de l’École de Harvard. Pourtant les narrations trouveront leur utilité – nous semble-t-il – lorsqu’il s’agira de mettre en lumière les assomptions idéologiques et les valeurs implicites qui sont à la base de la conception médicale (disease) et profane (sickness) de cette pathologie. Cette approche s’inscrit dans le paradigme général de l’anthropologie interprétative. Selon la formulation de Clifford Geertz (1973), si la culture peut « se lire » comme un texte par le biais d’une herméneutique symbolique, chaque texte – au sens large – produit dans une culture particulière est susceptible de faire l’objet d’une analyse anthropologique. C’est pour cela que nous sommes autorisés à analyser les narrations littéraires, cinématographiques, théâtrales et artistiques que la culture occidentale contemporaine ne cesse de produire sur la maladie d’Alzheimer.
Les médecins, quant à eux, décrivent leur travail thérapeutique à travers l’histoire de leur carrière professionnelle et expliquent le diagnostic d’Alzheimer en se référant à l’histoire d’une découverte biomédicale qui n’est pas encore complètement achevée ; mais surtout, ils décrivent certains de leurs cas cliniques sous la forme de récits anecdotiques.
Enfin, par le biais d’une ethnographie des « fragments narratifs » à la manière de Veena Das, nous allons analyser aussi les narrations des patients, des malades et de leurs familiers. Ils sont avant tout profondément concernés par cette perte de la mémoire qui représente le symptôme le plus craint d’une maladie perçue comme la plus épouvantable de notre époque : la maladie d’Alzheimer.
Les narrations sont omniprésentes et les narrations de la maladie n’échappent pas à cette règle. Selon la thèse d’Algirdas J. Greimas (1966), toute narration repose sur une structure narrative (la grammaire narrative) qui s’organise autour d’un système de valeurs mouvant les actants (les Sujets) vers des objectifs raisonnablement et légitimement désirables (les Objets de Valeur) ; à l’inverse, les actants peuvent aussi se retrouver dépourvus d’objets précieux ou de qualités positives dont ils bénéficiaient auparavant. Retrouver dans les récits sur l’Alzheimer la trame récurrente de la perte de soi amène à interroger le modèle de signification et de valeur sur lequel repose cette structure narrative. Ce que l’on raconte c’est l’histoire de la perte de la mémoire, c’est l’histoire de la perte du souvenir de soi, c’est l’histoire de la perte du savoir et du pouvoir se raconter, c’est l’histoire de la perte de l’histoire de soi. Pourquoi y voyons-nous quelque chose de terrible mais aussi d’inévitable ? Une histoire différente est-elle possible ? Si oui, à quelles conditions ?
Ainsi, notre étude sera focalisée sur l’analyse des narrations à tous les niveaux de la société et selon les trois perspectives susmentionnées : la maladie comme altération, comme pathologie et comme malaise. Nous avons donc structuré la recherche ethnographique sur la base de ces trois axes de questionnements.
a) La maladie d’Alzheimer en tant qu’altération. Le premier axe a permis de définir le système symbolique de la société contemporaine qui véhicule une conception extrêmement dramatique de la maladie d’Alzheimer. Nous nous demanderons s’il existe dans la société contemporaine une tendance à représenter et à raconter la maladie d’Alzheimer sous l’angle de la perte de soi. Nous répertorierons donc les narrations de la condition démentielle dans le champ de l’art, de la littérature, du théâtre et du cinéma afin de constituer un corpus d’idées, de concepts et de notions autour de la perte de la mémoire qui accompagne la maladie d’Alzheimer.
b) La maladie d’Alzheimer en tant que pathologie. Sous cet axe nous allons explorer la notion scientifique de la maladie d’Alzheimer. L’intérêt sera de comprendre comment, à partir de la notion plus générale de la démence sénile, a émergé la catégorie diagnostique de la maladie d’Alzheimer et dans quelle mesure la définition de cette catégorie diagnostique a vocation à opérer la distinction entre le vieillissement cognitif normal et pathologique. En posant ces questions, nous sommes parvenus, en premier lieu, à identifier le caractère tout à fait contingent des différentes interprétations du déclin cognitif, et à percevoir leurs enjeux sociaux, éthiques et politiques de l’époque contemporaine. En second lieu, l’analyse de la définition diagnostique nous permet d’appréhender le décalage entre la vision scientifique et la notion profane et évaluer l’importance accordée à la perte de la mémoire dans le corpus des symptômes démentiels associés à la maladie d’Alzheimer. Pour ce faire, nous nous sommes intéressés à l’ethnographie des représentations qui sous-tendent la définition diagnostique d’Alzheimer, à travers les entretiens avec les professionnels de santé (gériatres, neurologues et neuropsychologues), qui n’ont pas hésité à étoffer leurs discours par des narrations et exemplifier leur travail clinique par de nombreux récits anecdotiques à propos de leurs patients.
c) La maladie d’Alzheimer en tant que malaise. Le troisième axe est consacré aux narrations des patients rencontrés dans les lieux où s’est déroulée l’étude. L’objectif principal de ces entretiens repose sur la mise en perspective de la conception sociale qui considère la perte de la mémoire comme une perte inexorable de soi et du sentiment d’identité. Ainsi, les entretiens ont porté sur les histoires de vie et sur la manière de se raconter, afin de découvrir l’image que les malades d’Alzheimer se font d’eux-mêmes en tant que sujets de leurs vies. Nous avons abordé l’idée d’une identification entre la mémoire et l’identité en posant des questions simples sur les valeurs et les sentiments des sujets. Nous nous sommes intéressés en outre au ressenti et à l’attitude des patients vis-à-vis de leur condition vieillissante et de leur expérience pathologique. Les entretiens étaient souvent émaillés d’une véritable réflexion philosophique et spirituelle sur l’existence individuelle et humaine, ce qui a permis d’imaginer d’autres scénarios dans la conception de la perte de la mémoire comme une perte de soi.
Pour chacun de ces trois concepts ce travail propose une analyse à la fois diachronique et synchronique qui s’inspire des démarches foucaldiennes de la généalogie et archéologie des savoirs. L’objectif est de comprendre les raisons symboliques (ideo-logique), sociales (économie morale) et scientifiques (épistémè) expliquant la tendance diffuse à décrire et raconter la maladie d’Alzheimer en termes de perte de soi.
a) La maladie d’Alzheimer en tant qu’altération se fonde sur un modèle idéo-logique. Le terme « idéo-logique » (ou « idéologie des représentations ») désigne pour Marc Augé (1977) un système intégré, autonome et cohérent des représentations sociales que fonde et justifie le système politique d’une certaine organisation sociale. Nous empruntons ce concept afin de définir le cadre des rapports de force et des jeux de pouvoirs qui se dissimule derrière un modèle symbolique d’où surgissent les narrations de la maladie d’Alzheimer comme perte de soi.
Dans le prolongement des analyses foucaldiennes de la notion de subjectivité et grâce à une étude approfondie de l’histoire de la philosophie, de la psychologie et de la psychanalyse, nous avons analysé les discours de vérité autour du soi et identifié les différentes images du sujet nées successivement au fil des époques dans la pensée occidentale. L’objectif est de reconstruire la généalogie de la définition contemporaine du « sujet » dont l’identité ne serait que le reflet de sa propre mémoire. Enfin, nous avons porté notre attention sur l’analogie implicitement reconnue entre les processus de subjectivation, responsable de la construction du sentiment d’identité individuelle, et les performances de construction de l’identité collective s’appuyant sur les cérémonies et les rituels de commémoration. Les deux types de processus relèvent, nous semble-t-il, de la même dynamique sous-jacente qui part de la mémoire pour reconstruire tantôt le passé biographique, tantôt le passé historique, et parvenir ainsi à une définition à la fois individuelle et collective de soi.
b) La maladie d’Alzheimer en tant que syndrome se fonde sur un modèle épistémologique. La notion d’épistémè est reprise par Michel Foucault (1966) qui la définit dans Les mots et les choses comme un a priori historique de la connaissance scientifique nous faisant percevoir les objets et leurs occurrences comme le reflet certain de mécanismes causes-effets. En ce sens ce concept nous servira de fil conducteur pour organiser les images et les idéologies qui s’originent dans la définition diagnostique et de la notion scientifique de maladie d’Alzheimer. Nous allons situer dans une perspective historique la description de l’évolution de la notion diagnostique depuis le début du XXe siècle, date à laquelle Aloïs Alzheimer a pour la première fois observé les symptômes chez sa patiente Auguste D., jusqu’aux derniers développements dans le domaine de la recherche neurologique.
Dans cette démarche, nous allons nous inspirer des dernières approches historiques sur les processus généalogiques à la base des catégories scientifiques et médicales, et tout particulièrement en ce qui concerne la maladie d’Alzheimer. Nous nous intéresserons tout particulièrement au passage de la notion de démence sénile à celle de la maladie d’Alzheimer et ainsi représenter le modèle d’interprétation principal de la vieillesse entendue dans le sens de sénescence et de déclin cognitif. Comme l’ont souligné de nombreux auteurs (Fox, 1989 ; Christen, 1997 ; Derouesné, 2008 ; Lock, 2013 ; Keuck, 2017 ; Pasquarelli, 2018) l’on est passé d’un cadre d’interprétation de la démence sénile, considérée comme une conséquence ordinaire de la sénescence, à un modèle de la maladie d’Alzheimer en tant qu’entité pathologique présentant un certain nombre de symptômes provoqués par des lésions cérébrales sous-jacentes.
c) La maladie d’Alzheimer en tant que malaise se fonde sur une « économie morale ». Le sens attribué au terme d’« économie morale » sera dans ce travail celui que lui attribue Didier Fassin (2009), à savoir un ensemble de valeurs, d’émotions et d’affections qui rentrent dans le circuit d’échange des relations quotidiennes mais qui se fondent sur un système plus large de valeurs fondamentales et particulièrement contraignantes.
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