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Ne prenez pas la vie au sérienx,

de toute fagon,

vous n'en sortire pas vivant

Bernard Le Bovier de Fontenelle (1657-1757)



Introduction

« Le caractere déconcertant et méme vertigineux de la mort [...] tient lui-méme a cette
contradiction : d’une part un mystére qui a des dimensions métempiriques, c’est-a-dire infinies,
ou mieux pas de dimensions du tout, et d’autre part un évenement familier qui advient dans

Pempirie et s’accomplit parfois sous nos yeux »!.

C’est par Pexplicitation de ce paradoxe que Vladimir Jankélévitch introduit sa discussion
philosophique sur la mort. D’une part, celle-ci est un phénomene naturel, régi par des lois
physiques. Elle est un éveénement analysé par le biologiste, observé par le médecin légiste, relaté
par le journaliste. Au méme titre que d’autres évenements, elle est datable et localisable dans le
temps et 'espace. Mais d’autre part, la mort ne ressemble a aucun événement et est par la
« métempirique ». D’apres Jankélévitch, elle est de 'ordre du miracle, un miracle négatif, relevant
plus d’une disparition et d’'une occultation prodigieuses que d’une transformation bénéfique.
Mouvement par lequel I'étre « s’abime en un clin d’ceil dans la trappe du non-étre »2, existant
devenant non-existant, néant. Si la mort comme phénomene releve de la science, le mystere en

appelle a la religion, sans laquelle il resterait profondément obscur.

Ce paradoxe en fait un événement relevant de « 'ordre extraordinaire », d’une « surnature
naturelle »’, d’une nécessité incompréhensible, d’'une familiarité insolite. Evidente, elle n’en est
pas moins toujours choquante, inédite, imprévue, surprenante. Ayant été vécue par tous les
hommes ayant foulé la Terre, elle n’en reste pas moins toujours jeune ; la mort individuelle
n’apparait jamais comme Papplication d’une loi universelle a un cas particulier, elle est chaque
fois une expérience nouvelle, singulicre. « Si chaque mort nouvelle confirme pour sa part la vérité
sans cesse confirmée et reconfirmée de la mortalité, c’est que cette vérité a besoin d’étre vérifiée
a 'infini »*. Cette particularité d’¢tre a la fois un phénomene et un mystere rend particulierement
ardue son appréhension. « L’homme tantot ne tient compte que de la loi naturelle, en négligeant

le mystere, tantot s’agenouille devant le mystere en négligeant le phénomene ».

Eric-Emmanuel Schmitt se saisit a sa fagcon de ce paradoxe présenté par Jankélévitch, dans
une fiction relatant I'histoire de Noam, Noura et Derek. Ces trois personnages dont I'existence
commence au néolithique, quelques temps avant le Déluge, deviennent, du jour ou ils sont
frappés par la foudre, immortels et protégés de la mort grace a leur capacité de résurrection. Ces
personnages dont la longue existence traverse Ihistoire de ’humanité vivront les évenements qui

seront un jour relatés dans les récits mythologiques et bibliques. Nous découvrons alors que sous

! Vladimir Jankélévitch, La mort, Paris, Flammarion, 2017, p. 12.
2 Ibid., p. 13.

3 Ibid., p. 14-15.

4 Ibid., p. 20.

5 Ibid., p. 16.
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les noms d’Adam, Eve, Noé, Abraham, Sarah, Nimrod, se cachent les différents héros de Schmitt
et leurs descendants. Noam est le plus particulierement concerné par le paradoxe de la mort : au
fil des siccles il développe les connaissances qui feront de lui un guérisseur et 'ameneront
toujours plus pres des situations ou se jouent la maladie et la mort. Fragilité et mortalité qu’il
cherche a éviter chez l'autre, et auxquelles il fait face chez ses ascendants et descendants alors
méme qu’elles se refusent a lui. Ce récit inspiré et inscrit dans la mythologie met toujours
davantage son héros face au phénomeéne de la mort en méme temps qu’il transcende sa réalité

par la mise en scéne de 'immortalité, toute aussi mystérieuse que la mortalité.

Voici ce que dit un jour Noam de son état : « Je repensai aux mots d’Inanna : « Exulte parce
que tu vas périr, tire parti de I'instant, rien ne semble moins certain que demain, telle est 'unique
perspective des mortels ». Cette réflexion me tétanisa...Mortel, je ne I’étais plus. Jouisseur, je
Iétais peu. De demain, j’étais trop sur. La saveur du temps était altérée. I.’urgence se dérobait.
Les années précédentes, je n’avais pas trimballé un cadavre, en réalité, javais trimballé un corps
immortel, lequel, avec le sentiment de sa fragilité, avait perdu la fievre, I’élan, la hardiesse.
L’inquiétude fournissait le sel de I'existence, et je ne m’inquiétais plus... D’autres sons montérent
a ma droite, ronronnements, sanglots langoureux, gémissements paillards. Ils me donnaient le
regret de ma vie antérieure, ils m’infligeaient la nostalgie de ma mortalité. En fureur, révolté, la

rage au ceeut, je rejoignis le groupe d’ombres au bord des eaux et m’y mélai »°.

Apparait]a un autre des paradoxes de la mort, relevé, entre autres, par Jankélévitch. Le négatif
de la mort fait d’elle un insensé ; mais elle est également un évenement positif qui véhicule la plus
puissante des significations. L.a mort s’oppose au vivant, elle signe sa fin dramatique et sa limite.
Mais c’est parce que la vie n’est pas infinie que notre existence est unique, et en ce sens la mort
n’est pas uniquement la fin dramatique de la vie mais également ce qui permet
I'approfondissement des expériences et des plaisirs. Le mystere de la mort fait de notre vie une
existence « subjective, questionnante, irréductible », et sa réalité fait de notre existence une vie
« réelle, concrete, dramatique »”. I’existence tire son caractere passionnel du fait qu’elle est
indécise, inconfortable, périlleuse. Le temps lui-méme, le déroulement de notre existence n’est
mesurable que parce qu’il est fini, limité ; il n’a de valeur que par la mort. La tonicité, rythmicité,
dynamicité de la vie prennent leurs racines dans le non-étre. Parce que notre existence n’est pas
llimitée, parce que le temps est compté, chaque éveénement, éphémere et unique, est vécu pour
la premicre et la dernicre fois. Unicité vécue a la fois comme précieuse et tragique, justement car

elle ne se répetera pas. Se savoir mortel signe une liaison indélébile de la mort a la vie.

Nombreux sont les auteurs a avoir étudié la mort, sujet universel autour duquel il est possible
de penser a défaut de pouvoir elle-méme la penser. Nous n’aborderons pas ce sujet du point de
vue du philosophe, ni de celui de I'artiste littéraire, mais tel qu’il nous est apparu dans 'expérience
des personnes y faisant face. Mais dés lors, il ne peut plus s’agir de la mort en elle-méme, car qui

fait Pexpérience de la mort ne peut étre la pour le raconter. Il ne s’agira pas non plus d’étudier

¢ Eric-Emmanuel Schmitt, La porte du ciel, Paris, Albin Michel, 2021, p. 297.
7 Worms Frédéric, « Cinq questions a Frédéric Worms » dans La mort, Paris, Flammarion, 2017, p. 7-13.
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Pexpérience des mourants — a moins de penser que « dés qu’un humain vient a la vie, déja il est
assez vieux pour mourir »® — mais I'expérience qu’est la vie en se sachant mortel. Lorsque
Pexpérience des personnes est engagée, le sujet se déplace, de la mort en elle-méme — dans ses
dimensions réelles et mystérieuses —, a 'effet sur la vie de la condition d’homme mortel. C’est le
rapport du vivre avec « cette propriété générale et abstraite appelée mortalité ; la propriété en
vertu de laquelle les vivants sont candidats a la mort, ou susceptibles de mourir comme

appartenant a une espece mortelle » qui constitue apport original de cette these.

La notion de « précarité » s’est imposée comme celle captant le mieux ce avec quoi les
personnes que nous avons rencontrées étaient aux prises. « Précarité », caractére de ce « qui est
incertain, mal assuré ; dont on ne peut garantir la permanence »'0. Terme qui s’applique aussi a
la condition humaine, ce qui mene André Malraux ou encore Frangois Chirpaz a parler de
« I’homme précaire »'! : « appréhender ’homme dans sa précarité essentielle est une autre fagon
de rendre compte de sa finitude »!2. « Précarité », synonyme de «caractere provisoire »,
« Instabilité » ; antonyme d’« éternité », « immuabilité », « solidité », « stabilité ». Dans ce terme est
contenu la complexité du rapport a la temporalité, la notion de précarité définissant a la fois un
état, le potentiel d’un état, ou encore un état d’incertitude entre différents états. Nous pourrions
préciser par ailleurs « biologique » pour spécifier cette notion qui est d’'usage plus fréquent en
sociologie : précarité d’emploi, précarité de logement, précarité financiére, scolaire, alimentaire,
etc. Il s’agit donc, dans notre cas, de la précarité relative a « des phénomenes et des lois de la
vie »13, c’est-a-dire la précarité inhérente a la condition d’étre vivant et par-la mortel. Il ne s’agit
donc pas uniquement du rapport a la mort, mais bien plutot de 'expérience de la vie dans un
corps mortel, sujet a la fragilité et a la fragilisation car il contient dans son essence méme le
programme de sa disparition. Mais il peut également s’agir de tous les événements, en dehors des
changements d’états du corps propre, pouvant arriver a soi ou aux autres et qui bouleversent ou

affectent la fagon dont la personne vit sa précarité.

Un long chemin sépare mes premiers pas dans la recherche de I'émergence de la
problématique de cette thése et du choix des mots qui en constituent le titre. Cette recherche
n’est pas née de questionnements sur la précarité que je me serais posés avant 'engagement dans
la recherche ; ce sont bien plutot ces questionnements qui sont nés des diverses rencontres
effectuées lors de ce parcours doctoral. Les rencontres les plus déterminantes ont bien entendu

été celles avec les participants de I’étude. Voici comment j’ai rencontré Mme Ouna :

8 Martin Heidegger, Etre et Temps, Paris, Gallimard, 1992.

9 V. Jankélévitch, La mort, gp. cit., p. 18.

10 Dictionnaire de I'Académie Frangaise (en ligne). Entrée « Précaire » (consulté le 25/03/2022)

11 André Malraux, I.’'Homme précaire ef la Littérature, Patis, Folio, 2014 ; Francois Chirpaz, I."Homme précaire, Patis,
PUF, 2001.

12F. Chirpaz, L’'Homme précaire, op. cit.

3 Dictionnaire de 1" Académie Frangaise (en ligne). Entrée « Biologie » (Consulté le 25/03/2022)
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Jattends dans la salle d’attente du service de consultation en médecine
cardiovasculaire de 'Hépital Paris Saint Joseph, depuis environ 30 minutes. Assise un
peu a Iécart, jobserve une dame qui attend devant le box de consultation du Dr A. Je
I'identifie comme la patiente que je vais rencontrer, car I'attachée de recherche clinique
m’a prévenue que la consultation a laquelle j’allais assister est celle du Dr A. Mme Ouna
est habillée de couleurs vives, porte un carré déstructuré blond clair, est menue. Je lui
donne environ 15 ans de moins que son age : elle en a en réalité plus de 75. Elle sautille
d’impatience et me fait penser a une jeune femme... non, une jeune fille! son
impatience pourrait étre celle d’une enfant. Elle se baisse avec agilité pour saisit un
dossier dans son sac a main. 15 minutes plus tard, 45 minutes aprés ’heure de
consultation prévue, le Dr A. ouvre la porte du bureau de consultation, salue Mme Ouna
et m’appelle d’un signe du bras. Je m’élance dans le bureau et les salue tous deux. La
consultation commence. C’est une consultation vivante, animée, le médecin et sa
patiente échangent de nombreuses plaisanteries. Mme Ouna interagit avec moi et avec
I'interne qui passera déposer des documents : elle complimente celle-ci sur sa coupe de
cheveux et m’interroge sur les notes que je prends. Le Dr A lui répond, en s’amusant,
de ne pas s’inquiéter, que je suis la pour son évaluation annuelle. Ils font un point sur
les traitements de Mme Ouna dans le cadre de ses problémes artériels. Elle se plaint des
symptomes dont elle fait Pexpérience, mais toujours avec le sourire et un air enjoué. Elle
a des bouffées de chaleur et ses pieds sont patfois tellement froids qu’elle doit
régulicrement les frictionner. Néanmoins, elle se réjouit de ne pas étre trop affectée et
d’étre bien en forme pour son age. Apres avoir fini d’adapter la prescription des
médicaments pour les problemes artériels de Mme Ouna, le Dr A lui propose de
rejoindre une étude de dépistage des cancers. Il explique que lorsque les personnes ont
des problemes d’artérite, ils ont une chance accrue de développer une masse au
poumon ; que « Detector » est un protocole tout simple incluant une prise de sang et
un scanner sans injection. Ne rien trouver serait parfait, et identifier quelque chose
permettrait de prendre «les choses » a temps, il recommande donc la procédure. La
patiente accepte volontiers, elle pose peu de questions. Le médecin I'interroge alors pour
remplir le « CRF » (« Case report form »), formulaire utilisé pour récolter des données
concernant les participants de I'essai clinique. Elle s’offusque en plaisantant lorsque le
médecin lit la partie du protocole indiquant que « les participants doivent s’engager dans
un sevrage tabagique ». Ayant essayé de nombreuses fois, elle considere qu’elle coche la
case, et se plaint quaujourd’hui « ils » voudraient qu'on se prive de tout, et que si elle
écoutait tout, la vie ne serait plus trés festive. Lorsqu’ils ont fini de remplir le document,
je lui propose de rejoindre étude psychologique. Je lui explique qu’il s’agirait de se
rencontrer lors de trois entretiens, un apres les examens médicaux, le suivant apres la
réception des résultats, et le troisieéme dans un an. Elle y serait invitée a parler librement
de son expérience du dépistage. Elle accepte en disant que cela « pourrait étre fun ». En
sortant, elle se réjouit et complimente le médecin sur sa consultation : elle s’est bien
amusée, et ce n’est pas toujours comme cela a ’hépital. L’attachée de recherche clinique

attend Mme Ouna a la sortie de la consultation et la guide vers le scanner.
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Je retrouve Mme Ouna trois semaines plus tard. A ’heure du rendez-vous, elle attend
dans la salle d’attente du service d’oncologie thoracique du méme hopital, service dirigé
par Jean Trédaniel, le coordinateur principal de I’étude Detector. En passant les deux
portes coupe-feu qui séparent entrée du batiment de la salle d’attente, portes sur
lesquelles est affichée la spécialité du service, je me demande P'effet que cela pourrait
produire chez des personnes qui y attendent apres avoir passé des examens de dépistage,
encore dans P'attente des résultats. Mme Ouna ne m’en parle pas. Nous nous saluons,
puis je la guide vers 'ascenseur qui nous emmeéne ensemble au troisiéme étage, dans le
salon des familles. Cette salle a été aménagée a l'attention des personnes qui rendent
visite a leurs proches hospitalisés dans le service, elle est meublée d’un canapé a deux
places, d’'un fauteuil, d’une table et de trois chaises. A un tableau fixé au mur, sont
accrochés différents prospectus de groupes de soutien aux proches des malades ou
relatifs a la santé et a la maladie pulmonaire. Mme Ouna s’installe sur le canapé, je
m’installe sur le fauteuil. Je lui demande si elle est d’accord pour que Pentretien soit
enregistré, en lui précisant que l'enregistrement restera confidentiel, ainsi que sa
retranscription. Elle accepte et je démarre Dentretien par ces propos : « Vous avez
accepté il y a trois semaines de participer a Detector qui est une étude de dépistage des
cancers liés au tabagisme. Pourriez-vous me raconter comment vous avez vécu cette
proposition de dépistage, et depuis, la perspective que soit découverte une maladie par

ce biais ? ». Mme Ouna commence a patler...

Jai, d'une manicre similaire, assisté a une trentaine de consultations d’inclusion des
participants dans I’étude Detector, et ai rencontré individuellement 22 participants, lors de 1 a 3
entretiens psychologiques chacun. Detector est un essai clinique visant a évaluer une procédure
de dépistage des cancers liés au tabagisme par couplage d’un scanner thoracique et d’une
recherche de cellules tumorales circulantes (CTC). Ce projet est financé par 'INCa et a lieu dans
deux hopitaux : PHoépital Paris Saint Joseph et 'Hopital européen Georges-Pompidou. Les
patients qui peuvent étre inclus dans le projet ont entre 55 et 80 ans, ils sont fumeurs ou anciens
fumeurs et ont des troubles artériels liés au tabagisme. Le protocole prévoit que les participants
se soumettent a trois cycles de détection — scanner thoracique et analyse de CTC —, un par an,
pour une durée totale dans I’étude de deux ans. La détection d’un nodule au scanner ou de CTC
dans Péchantillon sanguin implique engagement dans des examens complémentaires qui ont
pour but d’infirmer ou de poser un diagnostic de cancer. J’ai été invitée en novembre 2016 a
rejoindre le projet de recherche Detector et a participer a I’élaboration et a la réalisation du
versant psychologique de I’étude. Le but de I’étude psychologique — et mon role dans ce cadre —

est d’évaluer 'impact psychologique de ce dépistage pour les personnes.

Le décalage de la problématique de I'impact psychologique du dépistage vers le traitement
psychique de la précarité n’en est en réalité pas vraiment un. L’analyse des données cliniques nous
a permis de comprendre que I'impact psychologique d’une procédure de dépistage ne pouvait
étre compris qu’en étudiant la facon dont les personnes y participant pouvaient vivre avec leur

condition d’homme précaire. Les quatre caractéristiques des personnes que nous rencontrons :
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étre vieillissantes, fumeuses, malades, et étre engagées dans une procédure de dépistage des

cancers, font qu’elles sont particulierement exposées a la précarité de leur condition.

Voici les résultats auxquels 'analyse des entretiens avec ces personnes nous a menée. Chaque
étre humain doit dés la naissance réussir a survivre et a vivre malgré cette précarité qui lui est
intrinseque. Il développe pour cela un appareil psychique, et plus particulicrement des « mesures
de préservation »'4 qu’il pourra mobiliser lors des évenements exposant sa précarité et lui faisant
par-la courir le risque de souffrir. La proposition de dépistage par le médecin constitue une telle
occasion d’exposition de la précarité, en méme temps qu’elle constitue une offre de solution vis-
a-vis de la souffrance que cela pourrait causer. La personne recevant cette proposition doit
mobiliser des mesures de préservation pour se protéger de 'état de détresse que cela pourrait
engendrer, pour minimiser le déplaisir voire pour éviter 'effroi. Cet évenement nécessitera peut-
étre la rectification de ces mesures de préservation, sous la pression de la réalité mettant a

nouveau le sujet face a sa finitude et a son impuissance fondamentale.

Ces conclusions sont apparues progressivement et c’est a 'occasion des rencontres cliniques
et de leur analyse qu’a eu lieu I'affinage de la problématique de recherche et I'’émergence des
résultats. Mais avant de pouvoir annoncer le déroulement de notre développement, il nous faut

préciser les autres rencontres ayant été déterminantes pour cette étude.

Tout d’abord les rencontres avec le directeur de cette these, Karl-Leo Schwering, et avec le
coordinateur du projet Detector, Jean Trédaniel. Bientot suivies par la rencontre avec I’équipe de
recherche en psychologie, avec laquelle jai pu échanger tout au long de ce projet doctoral. 1l
s’agit notamment de Francois Villa, d’Elise Ricadat, d’Anne-Laure Sébert, puis plus tard de
Cassandra Patinet et d’Eva Oslejskova. Mais il s’agit aussi de tous les chercheurs qui ont participé
au séminaire doctoral co-encadré par K.-L.. Schwering et F. Villa, et de ceux qui ont participé au
séminaire de recherche USPC co-encadré par eux et Sylvain Missonnier. Derriere ce travail de
thése se trouve aussi toute Iéquipe ayant participé au projet Detector. Notamment Cécile
Labrousse, Hélene Beaussier, Yvann Frigout, Julien Fournier, Hélene Mortelette, Juliette
Courtiade Mahler, psychologue, chefs de projet et attachés de recherche cliniques impliqués sur
le projet. Il s’agit aussi des différentes équipes de médecins qui ont suivi les personnes participant
aI’étude, a ’Hopital Paris Saint Joseph et a ’hopital Européen Georges Pompidou, ainsi que des
autres professionnels — anatomopathologistes, radiologues, etc., — ayant participé au projet. Les
échanges et le travail de co-construction de cette recherche justifient que nous délaissions le « je »

pour utiliser le « nous » dans le reste de cette these.

14 Nous aurions pu aussi appeler les mesures de préservation : « mesures de pérennité », pérennité s’opposant
a précarité. Nous avons plutot choisi d’utiliser le terme « mesures de préservation » utilisé par Freud dans « Le
malaise dans la civilisation », se rapportant aux mesures psychiques déployées par le sujet pour éviter la
souffrance, quelle qu’en soit la source. Il est intéressant de noter que Jean Laplanche, dans les (Envres Complétes,
traduit ce terme par « secteur de prévention » (S. Freud, « Le malaise dans la culture » dans OCF XT1II (1926-
1930), 2e édition., Paris, PUF, 2002, p.273) rendant par-la apparent le lien avec le sujet qui nous occupe ici.
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Apres les rencontres cliniques et institutionnelles, c’est avec une méthodologie qu’il nous a
fallu faire connaissance: la théorisation ancrée, qui avait été sélectionnée avant que nous
rejoignions le projet. Nous I'avons rapidement adoptée, bien que cette méthodologie, dont nous
préciserons plus loin les contours, puisse parfois désappointer, désarconner. Nous I'évoquons ici
car le désappointement que nous avons ressenti participe enticrement de la détermination de la
problématique de recherche. Cette méthodologie inductive implique que le chercheur s’engage
dans la recherche sans hypothéese préalable, qu’il se départe de ses a priori théoriques pour s’ouvrir
aux expériences cliniques. Ainsi, avant de pouvoir reconstruire, encore a-t-il fallu pouvoir
déconstruire les représentations qui ne manquent pas d’habiter le chercheur, parfois a son insu.
Le lacher prise et 'immersion laissent alors place a ’émergence d’un sens permettant, apres avoir
perdu pieds, de reprendre pied de maniére ancrée dans empirique. La théorisation ancrée offre
le cadre et la méthode permettant d’extraire le sens a partir de I’analyse en détail, en long, en large
et en travers de ce qui peut rapidement constituer plus de 700 pages de retranscriptions
d’entretiens et une centaine de pages de notes d’observations des consultations médicales. Nous
sommes alors partie a la recherche de ces signes du discours qui permettent de saisir, tout autant
le sens de I'expérience individuelle originale de chaque participant, que celui qui pouvait lier entre

elles ces expériences tout a fait singulieres.

Nous y avons écouté le discours manifeste, mais également cherché les lapsus, les silences,
les répétitions, les réserves, les craquées syntaxiques, les enchainements associatifs, tous ces
signes permettant d’extraire le sens latent et de capter l'intentionnalité inconsciente derricre la
réponse des participants a la question d’amorce. Guidée par la méthode et les concepts
psychanalytiques, nous nous sommes lancée a la recherche du profondément subjectif, des
mouvements psychiques inconscients mobilisés par les participants dans le cadre de leur
expérience de la médecine préventive. Les discussions qu’il nous a fallu mener, les sujets qu’il
nous a fallu étudier pour que Pexpérience des participants gagne en sens ont impliqué une
rencontre avec la psychanalyse, ses auteurs et ses textes. Lire un texte théorique psychanalytique
déja connu, I'attention tournée vers une personne, avec I'intention de saisir 'expérience singuliere
de cette personne, en implique toujours un abord inédit. Les textes de Freud, principalement,
surprennent toujours par leur richesse et la profusion de liens nouveaux qui apparaissent a chaque
lecture. Par des allers et retours constants entre la clinique et la théorie, nous avons parfois utilisé,

parfois complété, parfois nous sommes inscrite a contre-courant des théorisations consultées.

Cette these se découpe en trois parties (I, IT et III), composées respectivement des chapitres
1a23a5,et6a9. Nous reviendrons plus en détail, dans le chapitre 2, sur le processus de
construction de 'objet de recherche, ainsi que sur l'utilisation croisée de la théorisation ancrée et
de la méthode psychanalytique dans la construction de cet objet de recherche, dans le

développement et dans I’analyse du matériel clinique.

Avant cela, dans le chapitre 1, nous présenterons le contexte dans lequel s’inscrit
Iexpérience des participants et cette recherche. C’est dans le cadre de la prévention médicale, et
parce que les personnes sont invitées a s’engager dans un programme de détection des cancers,

que nous est offert un apercu de 'expérience et du traitement psychique de la précarité par ces
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personnes. La consultation lors de laquelle un médecin propose une procédure de prévention
médicale, comme un programme de dépistage, a son patient, s’inscrit dans un contexte socio-
politique la dépassant. Etudier dés lors I'histoire du développement de la médecine préventive,
ses enjeux multiples — scientifiques, médicaux, sociaux, politiques — permettra de situer
Iexpérience de ces personnes dans le fonctionnement de la collectivité dont elles font partie. 1
nous faudra ensuite situer notre recherche dans le paysage scientifique actuel s’intéressant au
dépistage. Nous étudierons en ce sens les buts, méthodes et résultats des différentes études
s’'intéressant a 'expérience des personnes dans un contexte de dépistage des cancers, en mettant

principalement I'accent sur le dépistage des cancers bronchopulmonaires.

Les parties II et III seront consacrées a I'analyse du matériel clinique recueilli. La partie 11
¢tudiera la fagon particuliere dont les différents participants de ’étude sont déstabilisés par les
évenements les fragilisant et exposant leur précarité. La partie III se focalisera sur les réponses
singulicres trouvées par les personnes aux prises avec ces expériences, c’est-a-dire au travail

psychique mobilisé par elles dans ces différentes circonstances.

Ces expériences perturbatrices qui se retrouvent de maniére transversale pour les participants
de Iétude sont la pathologie somatique, le vieillissement et le dépistage des cancers dans I’étude
Detector. La partie II sera donc plus centrée sur 'événement que sur le sujet qui le vit, car nous
y définirons les coordonnées de ces différentes occasions d’étre déstabilisé. Cela nous permettra
de déterminer « ou », « comment » et « en quoi » sont perturbés les sujets. Dans le chapitre 3,
nous nous concentrerons sur 'expérience de la pathologie somatique. Elle a le potentiel de
fragiliser le sujet et d’exposer sa précarité en déstabilisant son organisation libidinale, en
I'exposant a des vacillements identificatoires et identitaires et en remettent en cause I’étayage du
corps érotique et du corps organique. Les symptomes somatiques et certains traitements
médicaux ont le potentiel de provoquer chez les sujets des éprouvés étranges, non subjectivables,
traumatiques. Dans le chapitre 4, nous étudierons I'expérience du vieillissement. La séparation
des notions « pathologie somatique » et « vieillissement » repose sur des représentations qu’il
nous a fallu déconstruire, afin de pouvoir mieux définir les différentes coordonnées de ces
évenements perturbateurs. Au-dela des déstabilisations issues des changements d’état du soma,
le sujet peut étre aux prises, de maniere non réelle mais symbolique, a la précarité. Devenir
« vieux », mais également devenir « malade », ou « handicapé » peut véhiculer un sens et en cela
exposer la précarité du fait de inscription dans 'univers symbolique liant les hommes entre eux,
et méme sans que des changements touchent le soma. Dans le chapitre 5, nous reviendrons a
Iexpérience du dépistage. Anticiper sur la possibilité d’avoir un cancer, voire sur la possibilité de
mourir, ne peut avoir de résonnance psychique et affective que dans la mesure ou une analogie
est percue entre cet évenement anticipé et des expériences passées. La mobilisation du « fonds

de mémoire »'> a 'occasion du dépistage peut déboucher sur le développement d’apprétement

15 Piera Aulagnier, « Se construire un passé », Adolescence, 2015, vol. 33, n° 4, p. 715.
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par I'angoisse, I'appareil psychique étant mobilisé en anticipation d’expériences ayant le potentiel

de remettre en question I’équilibre somato-psychique et d’exposer a I'effroi et a la souffrance.

Les personnes font face tout au long de leur existence a divers événements les fragilisant et
exposant — soit réellement, soit symboliquement, soit imaginairement — la précarité qui leur est
intrinseque. La partie III sera consacrée aux solutions psychiques originales mobilisées par les

personnes pour pouvoir continuer a vivre tout en étant et en se sachant précaires.

Une littérature incontournable quand il s’agit d’étudier le travail psychique des personnes
faisant face a la précarité est celle des études psychanalytiques portant sur le vieillissement. La
présentation synthétique de ces théories dans le chapitre 6, ainsi que la présentation de nos
points d’accord et de désaccord avec elles, nous permettra d’introduire les résultats originaux
produits par I'analyse du matériel clinique de cette recherche. Nous nous détacherons d’un
modele postulant un fonctionnement psychique typique chez les personnes agées — notamment
un rapport particulier a la précarité par rapport aux adultes plus jeunes, du fait d’un déclin et de
pertes survenant a cet age de la vie. La personne ne découvre pas la précarité a un age avancé
puisque le développement de son appareil psychique est contemporain de Iétat de précarité le
plus total, et lié a la possibilité de traiter sur le plan psychique les expériences d’impuissance, de
« désaide »!0 et de déréliction!”, et ce des le début du développement. Continuer a vieillir implique
de pouvoir continuer a mobiliser cet appareil psychique qui entretient des liens étroits avec la
précarité. Le chapitre 7 permettra de préciser nos vues sur la remobilisation libidinale. Les
moyens psychiques acquis lors de I'acces a « 'organisation génitale adulte » sont remobilisés par
les participants de I’étude, ce qui leur permet de maintenir du désir et du plaisir par-dela les
« refusements »'8 entrainés par la pathologie somatique et le vieillissement. Ces réinvestissements
ne se réduisent pas a une utilisation désexualisée de la libido. Ils témoignent du maintien d’un
¢lan vital et de la possibilité d’engager la libido pour soi et dans le monde, premier et principal
¢élément permettant de vivre dans un corps précaire. Le chapitre 8 sera 'occasion de présenter
les mesures de préservation, mesures développées de manicere précoce. Ces mesures évoluent au
long de I’existence et permettent au sujet de continuer a vivre malgré des expériences le fragilisant
et 'exposant de fagon répétée a sa précarité et a sa mortalité. La qualité de ces mesures de

préservation déterminera linvestissement possible par les personnes des procédures de

16 Le terme de « désaide » correspond a la traduction par Laplanche du terme allemand « Hilflosigkeit » souvent
traduit, en dehors des (Euvres Complétes, par « détresse » ou « état de détresse ». Ce terme a valeur de concept car
il correspond, chez I’adulte, a un état de détresse dont le prototype est I'« état du noutrrisson qui, dépendant
entiecrement d’autrui pour la satisfaction de ses besoins (soif, faim), s’avere impuissant a accomplir Iaction
spécifique propre a mettre fin a la tension interne » (Jean Laplanche et Jean-Bernard Pontalis, Vocabulaire de la
psychanalyse, Paris, PUF, 2007, p. 122)

17 Le terme « déréliction » est défini dans le Dictionnaire de I'’Académie Francaise (en ligne) comme '« état pénible
de celui qui se sent totalement abandonné, privé de tout secours » (Entrée « Déréliction », consultée le
25/03/2022). 1l se rapporte bien aux situations ot le petit d’homme est liveé au monde, livté aux excitations
débordantes du fait de ’absence de 'autre proche.

18 Le terme « refusement » a ici valeur de concept. Il correspond a la traduction que propose Laplanche du
terme de « Versagung », qui était avant cette traduction le plus souvent traduit par « frustration ». Ce terme
désigne la « condition du sujet qui se voit refuser ou se refuse la satisfaction d’une demande pulsionnelle » (J.
Laplanche et J.-B. Pontalis, VVocabulaire de la psychanalyse, Paris, PUF, 2007, p.173)
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dépistage. Elles peuvent s’y opposer, ou s’y inscrire, dans la mesure ou le dépistage est une
représentation offerte a 'individu par la société lui permettant de contenir ’angoisse que le savoir
sur sa mortalité pourrait provoquer. Le chapitre 9 nous permettra de cerner les coordonnées du
travail psychique mobilisé par 'engagement dans un programme de détection des cancers. La
facon dont la personne vivra les procédures de dépistage dépendra de sa capacité a mobiliser des
mesures de préservation, qui la protégent contre la détresse potentiellement déclenchée par
Iexpérience. Elle dépendra également de la possibilité pour elle de subvertir Pexpérience, c’est-
a-dire de l'inclure suffisamment dans son monde personnel, pour que d’extérieure a elle, elle s’en

rende amie.

Les personnes ne sont pas sans défense face aux expériences, telles celle du dépistage,
rendant apparentes leur précarité et leur mortalité. Le traitement psychique qu’elles fournissent
a ces occasions pour éviter la souffrance peut méme leur donner impression, qui n’est quune

illusion, que Pexpérience ne les a pas changées.

Deux raisons peuvent en partie expliquer la longueur de notre développement. D’une part,
notre volonté de déconstruire certaines représentations — profanes et expertes —, parfois
communément partagées mais vis-a-vis desquelles 'expérience des participants nous a amenée a
nous décaler. Nous avons choisi, plutot que de directement présenter nos conclusions et de ne
nous appuyer que sur les auteurs avec lesquels nous étions d’accord, de laisser leur place a
certaines théories qu’il nous a fallu compléter ou vis-a-vis desquelles nous devions nous inscrire
a contre-courant. D’autre part, notre volonté d’ancrer nos réflexions dans la clinique nous a
exposée a un probléme particulier. A 'image de la mort, la théorie doit étre applicable pour tous
mais en méme temps n’est vraie pour personne. Aucune des personnes que nous avons
rencontrées ne correspond trait pour trait a un tableau théorique que nous aurions pu dresser :
toutes arrivent avec les particularités de leur fonctionnement psychique. La volonté de
développer une construction permettant de saisir le fonctionnement psychique des 22
participants de I’étude a nécessité que nous embrassions sa complexification plutot que de nous
orienter vers une vision plus synthétique des résultats. Ces deux points impliquent que nous
ayons mené un certain nombre de discussions, que nous avons choisi de conserver car elles
témoignent du processus de maturation et du trajet de construction et de développement de

I'objet de recherche, ainsi que de notre volonté que nos résultats soient ancrés dans la clinique.

Pour faciliter la lecture du lecteur pressé, nous avons disséminé dans cette these des « points
d’étape », aisément identifiables, qui, a l'instar des conclusions intermédiaires, reprennent les
résultats essentiels des différentes parties et les réinscrivent dans la problématique centrale, a
savoir le traitement psychique de la précarité dans le cadre de l'expérience de la médecine

préventive, et plus particuliecrement du dépistage des cancers.



PREMIERE PARTIE

Contexte de la recherche :
état des connaissances et

cadre épistémologique

Dans cette premicre partie, nous présenterons, d’une part le contexte dans lequel s’inscrit
cette recherche, et d’autre part le positionnement épistémologique que nous avons adopté et la

méthodologie que nous avons utilisée et qui a permis ’émergence des résultats de la recherche.

Le 1er chapitre est consacré a I'histoire de I’évolution des pratiques préventives depuis leur
création jusqu’a aujourd’hui. Présenter les grandes lignes du contexte sociopolitique et
scientifique dans lequel s’inscrit ’étude Detector nous permettra de situer différents enjeux sous-
jacents au fonctionnement actuel de la médecine préventive. Nous présenterons également les
travaux pointant les limites de la prévention, et porterons une attention particulicre aux travaux
qui identifient les effets déléteres de ces pratiques sur les subjectivités. Puis seront présentés les
différents travaux et études analysant 'expérience des personnes dans le cadre du dépistage,
notamment du cancer bronchopulmonaire. La plupart de ces travaux s’inscrivent dans une
volonté de calcul de la balance bénéfice-risque visant a évaluer P'efficacité des procédures de
dépistage, et adoptent un point de vue cognitif et comportemental. Nous présenterons aussi les

quelques travaux abordant ce sujet a 'aide des concepts psychanalytiques.

Dans le 2rd chapitre, nous présenterons le processus de construction de l'objet de
recherche. Cela implique que nous relations la découverte du terrain de recherche, les rencontres
avec I’équipe de médecins au contact des participants de I’étude, et nos tentatives de mise en
place de travail interdisciplinaire dans le cadre du premier volet de I’étude psychologique —
observation des consultations médecin-patient. Puis sera explicitée la méthodologie de recueil et
d’analyse des données issues des entretiens avec les participants de I’étude, qui consiste en une

utilisation croisée de la théorisation ancrée et la méthode psychanalytique.



Chapitre 1.

Revue de la littérature : la prévention en santé

1. Introduction

Dans le cadre de I'utilisation de la théorisation ancrée comme principale méthodologie de
recherche, les données de terrain sont analysées préalablement a exploration de la littérature. Le
chercheur s’engage dans la recherche en se dégageant de ses a priori théoriques et sans avoir établi
d’hypotheses préalables. Ce sont les observations de terrain et 'étude du matériel clinique recueilli

qui orientent les recherches bibliographiques.

En pratique, le premier entretien a eu lieu fin janvier 2017, soit trois mois apres notre
engagement dans I’étude. ’analyse des premiers entretiens n’a permis 'affinage des questions de
recherche, et donc linitiation d’une recherche bibliographique ciblée en fonction des données
cliniques, qu’a partir de mai 2018, c’est-a-dire un an et sept mois apres notre engagement dans la
recherche. Il nous faut donc ici distinguer deux démarches: d’une part, Pexploration
bibliographique permettant de donner sens a Pexpérience des participants — qui a démarré apres
I'analyse des premiers entretiens —, d’autre part, celle visant a situer la recherche dans I'univers
scientifique dans lequel elle s’inscrit — qui a été initiée des la construction du projet de recherche.
Cette exploration bibliographique préliminaire nous a permis de nous familiariser avec I’état de
la recherche sur la prévention et le dépistage dans le domaine de la santé, sans que cela oriente

préalablement la théorisation ayant émergé de I'analyse des données cliniques.

Nous aurons 'occasion d’expliciter, dans la partie suivante, les choix méthodologiques ayant
été effectués pour mener cette recherche, et notamment celui du positionnement
épistémologique. Disons des maintenant que cette étude a été pensée et construite pour
permettre 'émergence des enjeux inconscients, tels qu’ils pourraient s’avérer a I'ceuvre dans
Iexpérience subjective des personnes soumises a des procédures de prévention des cancers. Or,
les études abordant le dépistage sous 'angle des enjeux inconscients, et donc faisant appel aux
concepts psychanalytiques pour expliquer l'expérience des personnes, s’averent quasi-
inexistantes, ou impliquent que soit effectué un décalage par rapport a 'objet de recherche initial :
le dépistage et la prévention ne sont pas en soi des objets de la psychanalyse. Ces notions sont
bien plutot abordées, dans la littérature scientifique, sous un angle médical, historique,

sociologique et psychologique.

La prévention dans le domaine du cancer est une pratique relativement récente, qui émerge

tardivement par rapport a d’autres méthodes de prise en charge, c’est-a-dire les pratiques
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curatives. Ceci est en partie lié¢ au fait que le développement de la prévention, par rapport a
d’autres pratiques, nécessite la mutualisation de différents savoirs et techniques issus de
différentes disciplines et mobilisant différents acteurs. Des savoirs issus des sciences
fondamentales, de I'épidémiologie, de la médecine, mais également des interventions politiques
et publiques, ainsi que la mobilisation des personnes dans leur vie intime et quotidienne, sont
nécessaires pour que la prévention voie le jour. Le développement des méthodes de prévention
et leur exploitation vers des résultats concrets ne peut découler que de lintérét, de l'action
conjointe et de la mise en commun des ressources de ces différents acteurs, ce qui peut expliquer

son développement tardif dans la forme que nous lui connaissons aujourd’hui.

Malgré ce retard, I'efficacité de la prévention pour diminuer la mortalité de la population par
les pathologies visées tend a propulser ces pratiques, et notamment lors des vingt dernieres
années, au sommet de 'agenda politique de santé publique. Cette mise a ’'agenda politique de la
prévention a des effets sur Porganisation de la société, du systeme de soin, et a des impacts forts

jusque dans la pratique quotidienne du médecin et pour la vie personnelle des personnes.

En ce sens, la prévention fait I'objet de nombreuses recherches sociologiques et
psychologiques qui étudient 'impact de ces pratiques récentes, pour les personnes concernées.
Les études qui s’intéressent a expérience des personnes se faisant dépister de maladies — qu’elles
abordent la question sous un angle sociologique ou psychologique —, ont vu le jour a la fin des
années 1980, leur nombre étant chaque décennie croissant. Ces études sont mises en place de
maniere concomitante ou peu de temps apres le développement ou I'implémentation des
techniques de détection précoce des maladies : tests génétiques dans le cadre de pathologies
neurodégénératives ou de cancers, dépistage des maladies sexuellement transmissibles telles que
le VIH pour le sida, dépistage d’états précancéreux ou cancéreux tels que le frottis de dépistage
pour le cancer du col de I'utérus, la mammographie pour le dépistage du cancer du sein, etc.
Comme nous le verrons, la particularité du dépistage d’étre une procédure médicale qui s’adresse
a des personnes a priori saines, favorise le développement d’études s’intéressant aux possibles

conséquences psychologiques déléteres pour les personnes auxquelles il est proposé.

Le champ de la prévention étant au carrefour d’enjeux multiples, il nous a paru pertinent,
pour comprendre I'inscription de notre recherche dans le paysage scientifique actuel, de revenir
sur I’histoire de son développement (section 2). Cela nous permettra de présenter les différents
enjeux — historiques, scientifiques, politiques, sociologiques — sous-jacents aux pratiques
préventives. Nous présenterons les travaux de chercheurs qui critiquent ou pointent les limites
de la médecine préventive et soulignent les potentiels effets déléteres de ces pratiques sur les
subjectivités (section 3). Apres cela, nous ferons un état des lieux des recherches étudiant
Iexpérience des personnes participant au dépistage (section 4). Nous en présenterons les themes
¢tudiés, les visées poursuivies, les méthodologies utilisées, et les principaux résultats obtenus.
Cela nous permettra de mieux cerner Iintérét d’étudier 'expérience des participants a ’aide des

concepts développés par le champ psychanalytique (section 5).
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2. La prévention d’hier a aujourd’hui: des évolutions scientifiques et

politiques

Les personnes que nous rencontrons dans le cadre de cette étude sont au moins triplement
concernées par la prévention : 1/ d’une part, dans la mesure ou leur est proposée une procédure
de dépistage des cancers ; 2/ d’autre part, car elles sont invitées a diminuer leur consommation
tabagique ; 3/ enfin, du fait des traitements médicaux et paramédicaux leur étant prescrits poutr

réduire les risques d’aggravation de leurs troubles cardiovasculaires.

2.1.  Le fonctionnement actuel de la prévention

Ces trois points correspondent aux trois modes d’intervention en prévention de la maladie.
Selon TOMSY, «la prévention de la maladie comprend des mesures qui visent non seulement a
empécher Papparition de la maladie, telle que la lutte contre les facteurs de risque, mais également
a en arréter les progres et a en réduire les conséquences »?0. La prévention primaire « vise a
empécher I'apparition de la maladie »*! et implique 'ensemble des actes en amont de la maladie,
qui permettent de réduire son apparition : actions sur les facteurs de risques (comportements
individuels, facteurs environnementaux et sociétaux), mais également vaccination, mesures de
quarantaine, etc. La prévention secondaire entend diminuer la prévalence d’une maladie dans une
population et concerne les actions mises en place au début de I'apparition de la maladie : il s’agit
majoritairement des dépistages et interventions précoces concomitantes. Dans la prévention
tertiaire, il importe de réduire la prévalence des incapacités chroniques dans une population et de
réduire les complications, invalidités ou rechutes consécutives a la maladie : cela peut comprendre
un ensemble de mesures telles que des traitements médicaux, des mesures paramédicales —

rééducation, réadaptation — ou encore des mesures comportementales.

L article Universalis portant sur la prévention prend 'exemple de 'athérosclérose, impliquée
dans les troubles artériels, pour « esquisser les structures de la prévention médicale moderne » 22,
Quatre phases sont identifiées : la phase des études épidémiologiques, la phase de la réduction

des risques individuels, la phase d’intervention thérapeutique, et la prévention collective.

Sont d’abord mises en place des études épidémiologiques qui étudient les populations, de
maniere rétrospective, afin de cerner la prévalence d’une maladie au sein de populations et
groupes séparés artificiellement d’apres la zone géographique, I’age, le sexe, le niveau social, etc.
Elles permettent I’étude de différents facteurs potentiellement impliqués dans le développement

de la maladie : caractéristiques socio-démographiques, antécédents médicaux et chirurgicaux,

19 OMS : Organisation Mondiale de la Santé
20 World Health Organization. Division of Health Promotion, Education and Communication, Glossaire de la

promotion de la santé, Genéve, Organisation mondiale de la Santé, 1998, p. 4.
2V [bid.
22 Maurice Cloatrec, « MEDECINE - Médecine préventive » dans Encyclopadia Universalis [en ligne]
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facteurs hormonaux, nutritionnels, etc. Les corrélations entre les facteurs de risques et les
maladies sont vérifiées ou infirmées par des études prospectives qui analysent ’évolution de I’état
de santé de personnes saines a 'inclusion, et notamment en comparant les personnes concernées
et les personnes non concernées pas le facteur de risque a I’étude. La phase de réduction des
risques individuels permet, aprés lisolement des facteurs de risques grace aux études
épidémiologiques, de proposer des mesures afin de diminuer le risque d’apparition de la maladie.
« Une constatation s’impose : il y a relativement peu de pathologies monofactorielles. Pour étre
efficace, la prévention doit porter sur 'ensemble des facteurs de risque »?3. 1l s’agit, en ce qui
concerne les maladies coronariennes, d’actions visant notamment ’adaptation de I'alimentation,
la suppression de toxiques tels que le tabac et I'alcool. Lorsque ces adaptations ne sont pas
suffisantes, sont proposées des mesures médicamenteuses en faisant appel a des « marqueurs
biologiques qui permettent de déceler les anomalies »?*. Peuvent alors, par exemple, étre prescrits
des hypotenseurs, des antidiabétiques, etc. La prévention est primaire quand ces mesures
interviennent en 'absence de maladie, secondaire si des marqueurs indiquant un début de maladie

sont détectés, tertiaire si la pathologie s’est déja manifestée et qu’il s’agit de limiter son extension.

A partir d’un certain stade de développement de la maladie au niveau populationnel, des
mesures collectives sont envisagées pour protéger non plus uniquement les individus, mais la
population enticre. Des programmes « d’éducation du public et de formation des médecins, des
auxiliaires médicaux et des biologistes »5 peuvent étre mis en place. Ils prennent la forme de
campagnes préventives qui concernent diverses maladies ou qui ciblent un facteur de risque en
particulier. Sont aujourd’hui organisées sur les plans nationaux et internationaux des campagnes
de prévention qui en viennent a concerner la plancte enticre, « sous ’égide de ’OMS »%. Le but
de POMS est de promouvoir la santé, de conférer « aux populations les moyens d’assurer un plus
grand contrdle sur leur propre santé et d’améliorer celle-ci »?7. Il s’agit donc d’une démarche
sociale et politique, impliquant la mise en place de stratégies qui sont réunies dans la « charte
d’Ottawa ». Ces efforts organisés de santé publique ont pour but de favoriser la santé, de prévenir
les maladies, de prolonger la vie, afin que les habitants du monde puissent accéder a un niveau

de santé qui leur permette de vivre de maniére productive socialement et économiquement.

«Bien que l'idée de médecine préventive soit fort ancienne, il a fallu attendre le début du
XXe siecle et linstauration au plan international des échanges scientifiques pour qu’elle
commence a étre réellement organisée tant sur le plan national que sur le plan régional voire

mondial »8. La présentation du développement de la prévention dans différents domaines — ceux

2 [hid.

24 Thid.

2 Thid.

26 Thid.

27 Wortld Health Organization. Division of Health Promotion, Education and Communication, Glossaire de la
promotion de la santé, op. cit., p. 1.

28 M. Cloarec, « MEDECINE - Médecine préventive », art cit.
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des maladies infectieuses, du cancer et du vieillissement — permettra de mettre 'accent sur

différents enjeux sous-jacents a ces pratiques.

2.2, DeT’hygiénisme a la santé publique : le cas des maladies infectieuses

Des pratiques préventives et de santé publique existaient, selon certains auteurs, avant que
les médecins et politiques commencent a patler de prévention ou de santé publique. Selon
Bourdelais??, la prévention existe, au niveau de la santé de lindividu, dés la médecine
traditionnelle hippocratique. Hippocrate puis Galien offrent des conseils et établissent des regles
— par exemple des régimes alimentaires ou des soins balnéaires —, afin de préserver la santé du
corps, et notamment pour mieux vieillir. Ces pratiques qui sont surtout 'apanage des élites
peuvent déja étre considérées comme pratiques préventives. Par ailleurs, selon Jean-Charles
Sournia, « nous n’avons pas le droit de faire commencer Ihistoire de la Santé publique au jour
ou les gouvernements s’en préoccupéerent officiellement : elle préexistait a sa dénomination
moderne. En Santé publique comme dans d’autres domaines de la médecine, des réalisations et
des thérapeutiques se sont révélées médicalement efficaces méme si leurs auteurs ne donnaient
pas a leurs actes une intention médicale, ni une explication scientifique ». L.’équipement des
villes romaines, par les autorités urbaines, d’égouts, de latrines, de bains publics, bien que relevant
plus d’un rite social et d’'une générosité attendue des hommes publics que d’un effort sanitaire
ayant pour but 'amélioration de la santé, contribue a la diminution de la propagation des
maladies. Plusieurs obligations religieuses contribuent par ailleurs de maniére détournée a

I’hygi¢ne et participent en cela de la santé publique sans forcément le conceptualiser.

Des buts plus directs de préservation de la santé de la population sont a 'origine de pratiques
telles que les quarantaines, dans les luttes contre les grandes épidémies. Patrice Bourdelais note
en exemple les « politiques de protection contre importation des épidémies, en particulier de
peste »! mises en place apres la peste noire de 1346-1348. La premiére quarantaine aurait été
mise en place par les autorités du port de Raguse en 1377, 'entrée dans la ville étant refusée aux
personnes et marchandises qui étaient jugées susceptibles de contaminer. Ces mesures sont
instaurées pour protéger la population saine locale sans que soit connue la notion de contagion.
Elles sont pendant plusieurs siecles les seules mises en place dans le but d’améliorer la santé de
la population. « Pour enrayer la progression des grandes épidémies, note Maurice Cloarec, on
employait des mesures de quarantaine, en particulier pour les voyageurs venant a bord de bateaux,

et on sait que le non-respect de ces lois semble avoir favorisé, entre autres, apparition de la peste

2 Patrice Bourdelais, « L histoire de la prévention : hygiénisme et promotion de la santé » dans Trazté de prévention,
Paris, Flammarion, 2009, p. 9-13.

30 Jean-Charles Sournia, Histoire de la Santé Publigue,

https:/ /www.biusante.patisdescartes.fr/sfhm/hsm/HSMx1982x017xspecl/HSMx1982x017xspec1x0027.pdf
, (consulté le 17 janvier 2022).

31 P. Bourdelais, « L’histoire de la prévention : hygiénisme et promotion de la santé », art cit, p. 9.
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a Marseille en 1720-1722 »32. Cela débouche sur la création en 1720 d’un « bureau de Santé » au

conseil d’Etat, qui peut étre considéré, selon Sournia, comme 'ancétre du ministére de la santé.

Au XVIlle siecle a lieu un tournant majeur concernant les méthodes préventives et de santé
publique. Les médecins des Lumieres s’intéressent au développement des maladies locales et plus
uniquement celles arrivant de 'extérieur. Ils tentent d’anticiper le danger et se basent dans ce
cadre sur des observations empiriques. Ils commencent par exemple a quantifier leurs
observations en étudiant les associations entre la survenue de certaines maladies et les conditions
météorologiques et climatiques33. Des connaissances sont progressivement développées a propos
des maladies. Des liens, note Olivier Faure, sont notamment découverts entre la situation sociale
et état de santé de la population. La santé devient une affaire d’Etat. Elle ne concerne plus
uniquement le médecin au chevet de son patient mais également I’Etat dans la mesure ou il peut
agir sur la santé de la population par la mise en place de réformes sociales. Selon Sournia, « la
santé publique dans la mesure ou elle s’intéresse au bien-étre de la collectivité réalise une rupture
intellectuelle compléete avec la médecine millénaire qui, elle, soigne un malade particulier. La
tradition dite hippocratique met en présence d’une part un médecin, [...] et d’autre part un
individu malade qui expose au médecin ses difficultés, étant entendu qu’elles lui sont personnelles

et jamais semblables a celles de son voisin »4.

Dans un contexte ou la médecine n’est pas capable de soigner de nombreuses maladies, les
efforts se concentrent sur 'adage « mieux vaut prévenir que guérir ». Se développe le but
idéologique des Lumicres de réduire voire de faire enticrement disparaitre les maladies grace a
des modifications dans Tordre social’*. L’espoir des Lumicres est en ce sens un
« perfectionnement de 'espece humaine »7 passant d’abord par I’hygiéne et les modifications des
comportements, et relevant de fait d’une prérogative de I'Etat. « Dans cette société du progres
qui s’installe en rupture avec la société traditionnelle, la prévention se développe dans le courant
de la médecine hygiéniste qui a un double projet: étre un vecteur de réformes sociales en
pourvoyant aux améliorations collectives en termes de modifications de 'environnement et des
conditions de vie largement insalubres, dans un souci de prévention collective d’un c6té ; et
moraliser les comportements individuels en pronant 'adoption de styles de vie en accord avec

les nouveaux principes de rationalité et de progres de Pautre »3.

Stéphane Alvarez indique que I’épidémie de choléra en 1832 incite les autorités urbaines a
mettre en place des mesures d’assainissement : notamment par la dissociation des réseaux

d’assainissement et d’adduction des eaux usées et des eaux potables. Il s’agit alors de contrer les

32 M. Cloarec, « MEDECINE - Médecine préventive », art cit.

3 P. Bourdelais, « L’histoire de la prévention : hygiénisme et promotion de la santé », art cit.

34 ]J.-C. Sournia, « Histoire de la Santé Publique », art cit, p. 29.

35 Olivier Faute, Les grandes étapes de histoire de la prévention, https:/ /www.millenaire3.com/Interview/2005/les-
grandes-etapes-de-l-histoire-de-la-prevention, (consulté le 17 janvier 2022).

36 Thid.

37 P. Bourdelais, « L’histoire de la prévention : hygiénisme et promotion de la santé », att cit, p. 9.

38 Stéphane Alvarez, Prévention et vieillissement : 'expérience individuelle du vieillissement face a la norme contemporaine du
« bien vieillir », These de doctorat, Université de Grenoble, Grenoble, 2014, p. 22.
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problémes sanitaires engendrés par le développement des villes — le rapprochement et
P'accumulation des hommes, les conditions de travail, de logement et de vie au sens large, dans
les villes, favorisant le développement et la propagation de certaines maladies. Ces mesures qui
portent sur 'environnement des personnes, concernent aussi les conditions de logement. Dans
le cadre du combat contre la tuberculose, des dispensaires et des sanatoriums? sont mis en place

par législation, en 1916 puis en 1919.

Les médecins des Lumieres et leurs héritiers ont également pour projet de redresser les
comportements des individus, appréhendés dans leurs liens aux pathologies et analysés comme
des comportements «de classes » liés a Porganisation sociale. « C’est toute la résonance
moralisatrice de ’hygiénisme qui s’exprime dans le versant individuel de la prévention. L.a maladie
est dénoncée comme la conséquence de la débauche, de lalcoolisme et de tous les
comportements décrits comme impurs, irrationnels »*0. Pour combattre la tuberculose, sont
mandatées des « visiteuses de I’hygiene » qui vont dans les domiciles, ménent des enquétes
sociales et pronent la bonne tenue des ménages, luttent contre les crachats, contre I’alcoolisme,

pour le fait d’aérer, etc. Les personnes sont directement incitées a agir pour se protéger.

Les enjeux individuels sont de plus en plus entremélés avec les enjeux populationnels,
notamment avec la mise en place en 1945 du régime de sécurité sociale. I’explosion des dépenses
de santé nécessite une approche économique de la santé. « La prévention est orientée vers les
individus afin que ceux-ci modifient leurs comportements et modes de vie pour que le systéeme

puisse continuer a les protéger, chacun individuellement, dans un souci de solidarité nationale »*1.

En ce qui concerne les maladies infectieuses, un autre tournant majeur survient avec I’ére
pasteurienne#2. « Sur le plan individuel, la prévention n’a vraiment été efficace que lorsqu’on a
mieux connu les causes de chaque maladie et son mode de transmission. Ce fut le cas notamment
pour le paludisme avec I'assainissement de certaines zones humides et marécageuses pour éviter
la prolifération du moustique vecteur, et c’est le cas pour le typhus grace a la destruction des
poux transmettant la maladie »*3. I’isolement des bactéries, le développement des vaccins permet
I'immunisation et méne a la disparition ou diminution majeure de certaines maladies comme la
variole, la diphtérie, la typhoide, le tétanos. Depuis la fin de la seconde guerre mondiale, sous
Pimpulsion de POMS, des politiques de prévention par la vaccination sont menées au niveau
mondial. Des défis demeurent néanmoins et le progres scientifique n’exclut pas le recours aux
méthodes préventives précédemment utilisées : les germes peuvent devenir résistants a certains
traitements ; les maladies sexuellement transmissibles nécessitent de nouvelles formes de
prévention ; le développement de la mondialisation favorise la dissémination des agents

infectieux*. En ce qui concerne les maladies transmissibles, les mémes enjeux sont retrouvés

3 P. Bourdelais, « L’histoire de la prévention : hygiénisme et promotion de la santé », art cit.
40°S. Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 23.

4 Tbid., p. 24.

4 M. Cloarec, « MEDECINE - Médecine préventive », att cit.

3 Ibid.

4 Thid.
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aujourd’hui, comme cela a été rendu particulierement évident avec la pandémie de Covid-19 :
développement des vaccins, mise en place de quarantaines, de mesures d’isolement, d’hygiene,

maitrise des comportements, responsabilisation de 'individu envers le bien commun, etc.

La prévention est donc au carrefour d’enjeux pluriels. Elle concerne a la fois les progrées
scientifiques et sociaux, elle est influencée tant par les connaissances scientifiques que par les

représentations sociales attachées a des comportements, des groupes d’individus ou des maladies.

2.3.  Des impasses et des avancées scientifiques : la prévention du cancer

La prévention dans le domaine du cancer ne connait pas la méme ligne développementale
que la prévention des maladies infectieuses, bien que s’y articulent également des enjeux

scientifiques, politiques, sociaux et économiques.

Le développement de la prévention dans le domaine du cancer rend particuliecrement évident
sa dépendance aux connaissances et au progres scientifique et épidémiologique, et la difficulté a
transformer ceux-ci en mesures concréetes influant positivement sur la santé de la population.
Pour ce segment de développement, nous nous appuyons principalement sur ouvrage de
Siddhartha Mukherjee, L’Emperenr de toutes les maladies, dans lequel il relate I’histoire du

développement de la prise en charge des maladies cancéreuses, a partir de données étasuniennes.

2.3.1. Les débuts de la recherche sur le cancer

Dans la premicre moitié du XXe siecle, existe un énorme écart entre les progres effectués
concernant les maladies infectieuses, et les progres dans le domaine du cancer. Les découvertes
pharmaceutiques — notamment le développement des antibiotiques et des vaccins — et
I'amélioration des conditions sanitaires entrainent le recul important des pathologies infectieuses.
En Amérique, Mukherjee*> note que I'espérance de vie fait a cette époque en vingt ans un bond
plus grand que celui fait au cours de tous les siccles passés. Le progres de la médecine et ses
victoires pour de nombreuses maladies « illustraient la puissante capacité de la science et de la
technologie a transformer la vie des Américains »*. Les hopitaux se multiplient, ainsi que le

nombre de patients pris en charge qui passe de 7 a 17 millions par an en 15 ans, de 1945 a 1960.

Mais le cancer devient dans ce cadre la seconde cause de mortalité dans le pays. Les gens qui
mourraient par le passé de maladie infectieuse atteignent un age plus avancé, la probabilité qu’ils
développent un cancer augmente. « L’émergence du cancer dans le monde résulte d’une double
négation : il n’est devenu commun que lorsque les autres causes de déces ont été elles-mémes
éliminées [...] La civilisation ne causait pas le cancer, mais en faisant allonger la vie humaine, elle
le dévoilait »*7. La connaissance des cancers permet également leur identification plus fréquente :

certains déces étant par le passé attribués a d’autres causes — un déces par leucémie était par

4 Siddhartha Mukhertjee, L.’Empereur de toutes les maladies, Paris, Flammarion, 2016.
46 Ibid., p. 48.
47 1bid., p. 83.
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exemple attribué a une infection — ou a une cause inconnue. Or la prise en charge du cancer se
limite a ’époque a des traitements par chirurgie ou radiothérapie. La chirurgie a en effet profité
de la découverte de I'anesthésie en 1846 et de celle de I'antisepsie en 1865. Des tumeurs localisées
a un organe peuvent ¢tre retirées par chirurgie, ce qui aboutit a certaines guérisons de cancers,
mais dans de nombreux cas ces guérisons sont suivies de récidives. La découverte des irradiations
a la fin du XIXe siecle meéne par ailleurs au développement de la radio-oncologie.
« Scientifiquement en revanche, le cancer restait une boite noire, une mystérieuse entité qu’il
valait mieux extraire en bloc plutét que de traiter avec des connaissances médicales plus
approfondies. Pour guérir le cancer, si cela était possible, les médecins ne disposaient que de
deux stratégies, retirer la tumeur par la chirurgie ou la brialer par rayonnement, un choix en

somme entre la chaleur des rayons et le froid de la lame »*8.

Est dénoncée par certains journalistes une « obscurité » dans le domaine du cancer, qui
semble tant médicale que politique. Les avancées scientifiques nécessitent la mise a disposition
de fonds et sont donc dépendantes des fluctuations de I'intérét porté par les politiques, les
scientifiques et le public. La recherche profite des mesures entrainant I'intérét du public et des
politiques, telles que les recherches prometteuses d’une part, mais également le développement
d’organisations philanthropiques, la diffusion d’émissions de radios ayant pour but de sensibiliser
la population, la mise en place de campagnes marketing, etc. Cela mene a la formation du
National Cancer Institute en 1937. Mais certains évenements limitent également les levées de
fond et sont déléteres pour la recherche : notamment la seconde guerre mondiale qui exige un
« changement spectaculaire de priorités »*, ou également la poursuite de 'omerta des journalistes
rechignant a accorder de la place dans la presse a ce tabou. I’histoire houleuse de la recherche
dans le cancer, qui peine a transformer les découvertes effectuées en véritables progres
thérapeutiques, participe également des difficultés rencontrées pour la mobilisation de fonds. Les
dissensions entre chercheurs, le manque de confiance du public et des politiques envers les
médecins, etc. sont des freins — parfois nécessaires — au développement des connaissances sur le

cancer et au développement des pratiques curatives et préventives.

2.3.2. Du traitement a la palliation et a la prévention

En 1950 démarre la recherche en chimiothérapie, lorsque des tentatives sont faites
d’exploiter dans le domaine médical de nouvelles molécules, créées initialement dans 'industrie
ou pendant la guerre. Pendant environ 35 années, des expérimentations, en laboratoire et/ou
avec les patients, donnent lieu a des découvertes progressives sur les différentes molécules, leurs
effets potentiels dans le traitement du cancer. L’actinomycine par Farber en 1954 combinée a la
radiothérapie permet pour la premiere fois la réduction d’une tumeur solide par chimiothérapie.
En 1961 sont atteintes les premieres rémissions de patients leucémiques grace a une combinaison

de quatre médicaments, nommée VAMP, mais pour quasiment tous se développera une tumeur

 Tbid., p. 49.
© Tbid, p. 54.
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au cerveau a partir d’un an apres la rémission. En 1968, un essai clinique est lancé par Donald
Prinkel qui atteindra, grace a une combinaison de plusieurs médicaments et de rayonnements,

80% de rémissions a 10 ans.

Mais malgré ces avancées progressives et parfois déterminantes, pour quelques patients
soignés, ils restent bien plus nombreux a mourir. Des tentatives de combiner des molécules ou
de combiner des approches sont mises en place, et les expérimentations et essais cliniques
entrainent parfois des conséquences désastreuses. Un des premiers essais cliniques, par Farber,
entraine la mort de plusieurs enfants lorsqu’est découvert que 'acide folique, plutot que d’arréter
le développement de la leucémie, 'accélere drastiquement. Sont par ailleurs envisagées des
techniques chirurgicales extrémes, notamment par Halsted, qui pratique des mastectomies
étendues et mutilantes afin de prévenir la récidive des cancers, sans preuve de Pefficacité d’une
telle méthode. Les combinaisons de médicaments entrainent des effets secondaires importants
et parfois mortels. Les médecins expérimentateurs sont par d’autres traités « de cruels,
d’incompétents et de fous »Y, les services de recherche parfois appelés « boucheries »1, ce qui
crée d’importantes dissensions et entraine des retraits de financements. De Pactivisme nait dans
la population, sa confiance envers la médecine diminue. A cela s’ajoutent des querelles entre les

différentes disciplines de I'oncologie : la chirurgie, la radiothérapie, la chimiothérapie.

Des tentatives de quantification des progres sont effectuées a la fin des années 1980, et les
conclusions sont rudes. Les déces liés au cancer ont entre 1962 et 1985 augmenté de 8,7%, ce
qui remet en question le projet de guérison du cancer, ou au moins I'efficacité des progres réalisés
quant a son traitement. Bien que des découvertes cruciales aient été faites pendant cette période,
le bilan effectué par Mukherjee est sévere : « la séduisante idée de déployer tout un arsenal de
produits cytotoxiques, de conduire le corps aux limites de la mort pour le débarrasser de ses
¢léments malins, jouait encore pleinement. I.a médecine du cancer continuait ainsi a faire payer
les patients au prix fort, méme si cela signifiait abandonner toute raison, toute sécurité. Remplis
d’une excessive confiance en eux, arrogants par vanité et fascinés par la puissance de la médecine,

les oncologues poussaient leurs patients, et leur discipline, au bord du désastre »2.

Deux mouvements ont notamment émergé de ces constats et abus : « comme les essais de
chimiothérapie et de chirurgie échouaient a faire baisser la mortalité des cancers avancés, une
génération de chirurgiens et de chimiothérapeutes, incapables de guérir les patients,
commencerent (ou se remirent) a apprendre I'art de prendre soin des patients »*3. La discipline
de médecine palliative trouve un nouvel essor dans ce sillage, dans une volonté de soulagement
des symptomes, de la douleur et de 'inconfort, et de rendre leur dignité aux patients. Des essais
cliniques et recherches sont mis en place, axés non sur la guérison mais sur le développement de

connaissances sur la douleur et son soulagement. Deux médecins a l'origine des recherches

50 Thid., p. 230.
51 Ibid., p. 208.
52 [hid, p. 354.
53 Ibid., p. 356.
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épidémiologiques sur I’évolution de la mortalité liée au cancer, en viennent aux conclusions que
«la notion de « guérison » comme unique solution avait dégénéré comme dogme rigide »*. Un
autre de ces médecins écrit par ailleurs : « La mortalité due au paludisme, au choléra, au typhus,
a la tuberculose, au scorbut, a la pellagre et d’autres fléaux du passé [a] chuté aux Etats-Unis
parce que ’humanité [a] appris comment prévenir ces maladies... Mettre le plus d’efforts dans

le traitement est nié tous ces précédents »5.

L’intérét pour la prévention est relancé, apres avoir été largement délaissé pendant des
décennies au profit d’'une concentration quasi-exclusive sur les traitements médicaux. La
prévention dans le domaine du cancer est néanmoins un projet complexe et rencontre de

nombreux obstacles, tant politiques que scientifiques.

2.3.3.  Les débuts difficiles de la prévention du cancer

En ce qui concerne, d’abord, la prévention primaire. Des 1761 est découvert un lien entre le
tabac a priser et les cancers de la lévre, de 1a bouche et de la gorge, mais ces résultats ne sont pas
pris au sérieux et exploités par la communauté scientifique. En 1850 est inventée la cigarette et
elle devient vite une addiction nationale, dans différents pays. Dans le milieu des années 1950, il
est constaté que I'incidence des cancers du poumon a été multipliée par 15 en I'espace de vingt
années. Toutes les formes de toxines respirables sont accusées, sauf la fumée de la cigarette. Si
certaines publications scientifiques suggerent un lien, elles ne trouvent pas écho dans la
communauté scientifique. I.’idée est souvent rejetée comme absurde, d’une part dans le sens ou
un lien entre une maladie chronique et un vecteur tel que la cigarette n’a jamais été rencontré, et,

d’autre part dans la mesure ou les décideurs sont aveuglés par leur propre addiction®.

Des études se multiplient et un lien évident entre cancer du poumon et tabagisme apparait
progressivement. Les organisations de santé publique, dans les années 1950, ne réagissent pas a
cette alerte lancée par des études statistiques, d’autant plus du fait des échecs de la Prohibition
dans la limitation de la consommation d’alcool. Les industries du tabac s’emparent en revanche
du probleme. Elles réécrivent la recherche sur le lien entre cancer et tabagisme grace a une
stratégie qui sera révélée des années plus tard, lors du célebre proces, dans les années 1980, ou
apparait que les fabricants de tabac étaient au courant des méfaits du tabac et cachaient leurs
découvertes avec des stratégies élaborées. Avant que ces informations ne soient rendues
publiques, une bataille a lieu entre lobbies du tabac et militants pour la diminution de la
consommation tabagique. Apparait en 1964, soit plus de 10 ans apres les premieres publications
de résultats alarmants, un rapport d’Etat sur les dangers du tabac, qui est rendu public mais qui
ne suscite que peu de réactions. LLes mesures fortes envisagées n’aboutissent pas sous la pression
des lobbies du tabac, et les recommandations n’ont que peu d’impact sur la population. La

diffusion de publicités anti-tabac entraine néanmoins un retrait par les fabricants de tabac de

5 Tbid., p. 371.
55 [bid., p. 363.
% Ibid., p. 387.
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leurs propres publicités. L.a consommation ne cesse d’augmenter, jusqu’a ce que la courbe
s'inverse a partir de 1974. Dans les années 1980 sont lancées les procédures judiciaires envers les
fabricants de tabac et en 1997, un accord est trouvé et débouche sur un certain nombte de
mesures : restrictions sur les publicités, démantelement des associations de commerce et des
lobbies de I'industrie, acces libre aux documents de la recherche, création d’un forum national

pour éduquer le public sur les dangers du tabac pour la santé, etc.

La tres grande difficulté a changer les représentations sur le tabagisme et a faire s'imposer les
résultats des études épidémiologiques sur les dangers qu’il pose a la santé découlent également
du manque de connaissances scientifiques quant au mécanisme liant tabagisme et cancer. « Le
classement de la fumée du tabac comme puissant carcinogene |...] souligne également une lacune
importante dans I’épidémiologie du cancer. L.es méthodes statistiques pour identifier les facteurs
de risque du cancer sont, par leur nature méme, descriptives plutot que mécaniques, elles
décrivent des corrélations et non des causes »’. Etablir des rapports de cause a effet entre
carcinogenes et cancers requerrait un certain nombre de connaissances scientifiques auxquelles
les chercheurs n’ont alors pas encore acces. Ce qui est vrai pour le tabagisme Iest également pour
d’autres carcinogenes qui ont été, grace a 'observation de corrélations ou de maniere fortuite
lors d’expérimentations, progressivement identifiés : par exemple 'amiante (1970) ; une hormone
synthétique prescrite pour éviter des accouchements prématurés (1971) ; le virus de ’hépatite B
(1970) ; la bactérie Helicobacter pylori (1982). Est par ailleurs développée a la fin des années 1960
une méthode pour tester des produits chimiques et leur capacité a affecter les genes. Les limites
en connaissances sur le fonctionnement du cancer empéchent néanmoins de pouvoir exploiter
ces résultats. « Comment le DES, 'amiante, les rayons, le virus de I’hépatite et une bactérie de
Iestomac pouvaient-ils converger vers le méme état pathologique chez des populations
différentes et dans des organes distincts ? »8. Identifier les carcinogénes est une étape importante
de la prévention et la mise en place de stratégies de prévention puissantes souffre donc pendant

des décennies du manque de compréhension des mécanismes liant carcinogéne et cancer.

Concernant maintenant le développement de la prévention secondaire. Le test Pap-Smear
permettant de repérer des cellules précancéreuses sur le col de I'utérus existe dés la fin des années
1920, ainsi que les techniques de détection des tumeurs du sein par imagerie. Mais « les essais de
dépistage du cancer sont les plus délicats a mener de tous les essais cliniques, notoirement
difficiles a faire, et susceptibles d’erreurs »9. Le trajet est long entre le développement d’une
technique de détection et ses possibilités d’action dans le monde réel. Tout d’abord, tous les tests
ne disposent pas de la méme sensibilité : quel type de cellules / a pattir de quelle quantité de
cellules détectées soupgonne-t-on un cancer ? A partir de quelle taille de polype/nodule/tumeur
suppose-t-on la présence d’un cancer ? Le surdiagnostic (détection d’un cancer en I'absence de

cancer) et le sous-diagnostic (échec a détecter un cancer présent) sont des conséquences

57 Ibid., p. 433.
5 [bid., p. 446.
% Ibid., p. 456.
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fréquentes et ayant potentiellement de graves effets sur les personnes concernées. Anxiété et
terreur peuvent étre retrouvées chez des personnes étant diagnostiquées avec un cancer sans en
avoir un. Elles pourraient également devoir réaliser d’autres tests voire des traitements
potentiellement invasifs. Le sous-diagnostic, a I'inverse, rassure faussement le patient et peut
allonger le délai de diagnostic du cancer plutot que de le réduire. Développer un test ayant une
sensibilité et une spécificité parfaite est complexe, I’équilibre entre sur- et sous-diagnostic étant
parfois difficile voire impossible a trouver. Ensuite, méme si une bonne sensibilité est trouvée,
le comportement des cancers est imprévisible, et 'efficacité des traitements reste encore, d’autant
plus a I’époque, incertaine. Certaines tumeurs détectées pourraient étre traitables mais s’avérer
en réalité bénignes : traiter les patients les exposerait a des effets secondaires importants alors
que la tumeur détectée n’aurait pas eu d’effet délétere. Des cancers détectés pourraient ctre
mortels mais non traitables : des interventions méme a un stade précoce et non-symptomatique
s’avereraient inefficaces, le diagnostic précoce diminuant la qualité de vie du patient plutot que
de 'améliorer. « La route pour un test de dépistage est ainsi étonnamment longue et étroite. Elle
doit éviter les pieges du sur- et du sous-diagnostic. Elle doit naviguer pres de la tentation d’utiliser
la détection précoce comme une fin en soi. Puis elle doit éviter les écueils traitres des biais et de
la sélection. La «survie », d’une simplicité séduisante, ne peut étre son objectif ultime. Une
randomisation adéquate a chaque étape est critique. Seul un test capable de satisfaire tous ces
criteres, démontrant une mortalité réduite dans un dispositif vraiment randomisé avec un taux
acceptable de sur- et de sous-diagnostic, peut étre considéré comme un succes. Avec une barre
placée aussi haut, peu de tests sont assez puissants pour atteindre ce niveau de précision et
apporter un réel bénéfice contre le cancer »0. Un dépistage efficace nécessite donc des

connaissances pointues sur le cancer et les possibilités de son traitement.

A la fin des années 1980, toutes les perspectives de prise en charge du cancer, qu’il s’agisse
du traitement ou de la prévention, primaire ou secondaire, semblent bloquées en raison du

manque persistant de connaissances sur les mécanismes sous-jacents a ces pathologies.

2.3.4.  Percées scientifiques et nécessité de renouvellement constant

Or a partir de 1910 et jusque tres tardivement, c’est la théorie virale du cancer qui prédomine.
Certains chercheurs sont persuadés que le cancer est causé par un virus, ce qui s’est avéré exact
dans certains cas. Des découvertes ont lieu au fil des si¢cles, sans rapport avec le cancer mais qui
en permettront une meilleure compréhension a partir du milieu des années 1980. Notamment
celle des lois de la génétique de Mendel en 1860, celle des chromosomes en 1879, celle de TADN
en 1950, celle de genes dont la mutation entraine une accélération de la division cellulaire, ou de
ceux entrainant P'arrét des freins a la division en 1970. Sont découverts entre 1983 et 1993 une
série d’oncogenes et d’anti-oncogénes dont les mutations permettent au cancer de se propager,

de recruter des vaisseaux sanguins, de prélever de 'oxygene.

O Ibid., p. 459.
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A partir de la seront progressivement développés des médicaments ciblés, qui permettent

d’annuler I'effet de certaines mutations impliquées dans le développement du cancer.

Ces avancées ont également un impact important sur la prévention. Identifier les voies
d’activation du cancer permet de détecter plus efficacement différents carcinogenes, a 'opposé
d’une méthode ou ils sont uniquement identifiés grace a des études épidémiologiques qui
permettent de les isoler comme facteurs de risque. Mieux comprendre les mécanismes du cancer
permet également de perfectionner les méthodes de dépistage existant et de développer de
nouvelles pistes. L’efficacité de trois méthodes de dépistage a aujourd’hui été démontrée au
niveau national et international : le dépistage du cancer du sein, le dépistage du cancer colorectal,
le dépistage du cancer du col de T'utérus. D’autres méthodes de détection n’ont pas été

implémentées a I’échelle nationale mais sont prescrites individuellement aux patients.

A partir de 2005, Mukherjee note une avalanche de publications scientifiques. De nouvelles
¢études épidémiologiques montrent que les progres en maticre de prévention et de traitements

ont entrainé une chute de la mortalité par cancer de 15% entre 1990 et 2005.

Des difficultés demeurent cependant. Le paysage des carcinogenes n’est pas statique. « Nous
sommes des bétes de chimie. Apres avoir découvert la capacité d’extraire, de purifier et de faire
réagir des molécules pour en produire de nouvelles et merveilleuses, nous avons commencé a
tisser un nouvel univers chimique autour de nous. Nos corps, nos cellules, nos genes sont ainsi
immergés et réimmergés dans un flux constant de molécules, de pesticides, de produits
pharmaceutiques, de plastiques, de cosmétiques, d’cestrogenes, de produits alimentaires,
d’hormones, et méme de nouvelles formes de phénomeénes physiques comme les rayons
électromagnétiques et le magnétisme. Certains de ces produits sont inévitablement
carcinogenes »1. Il est impossible de se débarrasser de tout cela, la tache étant alors de
discriminer les carcinogenes des produits inoffensifs, et de développer des alternatives, ce qui
implique une importante rigueur méthodologique. Si le premier défi est scientifique et
épidémiologique, le second défi est social et psychologique, dans la mesure ou agir sur les
différents carcinogenes implique des modifications de comportements au cceur de organisation
sociale et de la vie des personnes. La prévention concerne ce que mangent, boivent les personnes,
leurs addictions, les objets qu’ils utilisent, leur sexualité, etc. Si le lien entre tabagisme et cancer a
finalement été largement admis par les politiques et s’est traduit par de nombreuses campagnes

de prévention, les populations continuent par exemple a fumer a travers le monde.

Concernant les dépistages, les mémes défis méthodologiques demeurent par ailleurs. Le
chemin reste long entre le développement d’une méthode de dépistage et son implémentation au
niveau national ou international. Si des résultats prometteurs ont par exemple été montrés
concernant le dépistage du cancer du poumon par LDCT®2, ils n’ont pas encore abouti a la mise

en place d’un dépistage organisé et généralisé en France. D’autres méthodes de détection précoce,

o1 Ihid., p. 687.
02 LDCT : « Low Dose Computed Tomography » (En francais : Scanner thoracique a faible dose d’irradiation)
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par exemple les dosages sanguins de PSA pour le dépistage du cancer de la prostate, provoquent
encore des effets déléteres qui outrepassent les effets positifs et ne peuvent donc étre proposés

a ’'ensemble de la population.

Nous voyons donc que la prévention telle que nous la connaissons aujourd’hui est
étroitement dépendante des connaissances scientifiques développées. Le cancer présente
notamment un défi autrement complexe par rapport aux maladies infectieuses. Si celles-ci — et
bien que leur prévention reste complexe — peuvent étre évitées grace a des mesures d’évitement
des agents infectieux, le cancer est multifactoriel et dépend autant de facteurs internes tels que la
génétique, I'age, etc. que de facteurs externes, environnementaux et comportementaux. La multi
factorialité du cancer et 'organisation actuelle de la société nécessitent des connaissances
scientifiques pointues et la mise en place d’études épidémiologiques a grande échelle afin de
pouvoir transformer les savoirs et techniques existant en pouvoir d’action entrainant la réduction

de la mortalité par les pathologies visées et 'amélioration de la qualité de vie de la population.

Point d’étape

Nous présentons dans cette premiére section Phistoire du développement de la prévention a
partir de trois de ses champs d’action : la prévention des maladies infectieuses, la prévention du
cancer et la prévention dans le cadre du vieillissement. Au-dela de I'intérét historique, les enjeux

mis en lumiére par ce biais concernent notre sujet de différentes manicres.

Le développement de I’hygiénisme signe la naissance d’une discipline : la Santé publique,
dont le patient est la collectivité. LLa médecine préventive, depuis lors et jusqu’a aujourd’hui,
dépasse le simple colloque médecin-patient. La prévention implique 'existence d’un tiers entre
le médecin qui pratique son art et le patient qui le reoit : 'Etat qui prend en charge la population.

Ce dialogue entre le populationnel et 'individuel nous accompagnera tout au long de la these.

Nous avons par ailleurs retracé Phistoire houleuse de la prévention dans le domaine du
cancer. Plusieurs points qui nous intéresseront plus tard dans la thése méritent d’étre relevés. Les
deux derniers siccles, en ce qui concernent les maladies, oscillent entre rationalité et fantasme.
Rationalité, d’une part, car c’est la froide preuve obtenue par les essais cliniques, la découverte
pas a pas des phénomenes chimiques et biologiques, qui permet des progres. Fantasmatique,
d’autre part, car la disparition rapide de maladies centenaires (les maladies infectieuses) et
I'apparition aussi rapide de la maladie de la modernité (le cancer), s’accompagnent de nombreux
réves et désillusions. Réve en un « perfectionnement de I’étre humain », en la « disparition
fulgurante » ou la victoire contre les maladies, la croissance exponentielle des hopitaux, la
croyance en la toute-puissance de la médecine, etc. Désillusions, du fait de la réalité des
souffrances endurées par les malades du cancer, par les sujets des essais cliniques, par
Pimpuissance ressentie par les médecins, du fait des dissensions entre disciplines, du fait du

déploiement de I'imaginaire autour du cancer et de son association progressive a ’horreur. Cest
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dans ce contexte que se développe la prévention, et nous aurons 'occasion de revenir, dans le
chapitre 8, sur une analyse de la psychologie collective en lien a la protection contre 'effroi et a

la mort, dans ce contexte de remplacement d’une « maladie du siecle » par une autre.

Nous arréter sur 'histoire du développement de la prévention du cancer nous permet
également de situer le point de départ du recours massif a 'épidémiologie. Si elle a d’abord du
mal a s'imposer, comme en témoigne la résistance face aux résultats des études épidémiologiques
concernant les effets du tabagisme, I’épidémiologie simpose apres cela, ce qui s’exprime
aujourd’hui par I'écrasante domination des recherches et résultats « basés sur des preuves », en
médecine mais également en sciences humaines, dans la recherche. Nous présenterons
prochainement les effets déléteres du recours massif a I’épidémiologie. Si notre formation de
psychologue clinicienne nous rend particulierement sensible a ses potentiels effets déléteres sur
les subjectivités, il nous paraissait essentiel de ne pas perdre de vue les motivations a I'origine de
son développement, tel que cela semble le cas dans certaines études tres virulentes sur le
fonctionnement actuel de la médecine technoscientifique. I.’épidémiologie s’est développée
comme rempart contre des pratiques abusives aux conséquences désastreuses et permet de
rendre visible des phénomeénes mortels. I’étude Detector s’inscrit enticrement dans cette

démarche d’évaluation et de validation des procédures médicales par les preuves.

2.4.  De la prévention a la promotion de la santé : le cas du vieillissement

En ce qui concerne le cancer, la prévention reste focalisée sur I’évitement de maladies ciblées.

Les recherches visent a identifier des carcinogenes pouvant causer des cancers particuliers,
ou encore a développer des méthodes permettant de repérer les stades précoces de cancers ayant
été décrits et pour lesquels il existe un traitement. Or parfois, et notamment dans d’autres
domaines, la prévention ne fonctionne pas de maniere aussi ciblée. C’est par exemple le cas de la

prévention dans le cadre du vieillissement, ou de la prévention du vieillissement.

La prévention est explicitement au centre de 'agenda politique concernant le vieillissement
depuis les années 2000. Le développement de la prévention dans le domaine du vieillissement
illustre son intrication avec des dynamiques politiques et sociales, et 'impact des représentations

concernant un phénomene, sur ces pratiques.

2.4.1.  Prévention collective et problémes pour la collectivité

Il existe une articulation fine entre la prévention et le contexte politique, économique et
social : se développent des politiques de prévention lorsque des phénomenes sont identifiés
comme problemes publics, pour la collectivité. La prévention dans le domaine public concerne

des champs divers : les pathologies, mais également le suicide, les addictions, les accidents de la
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route, la délinquance, ’échec scolaire, la pollution, le terrorisme, etc. « Dans le discours politique,
dans le monde de Pentreprise, de ’école, de 'université, la prévention s’affiche partout. [...C’lest
une notion polymorphe, imprécise, dont I'usage social et politique reste tres éclaté. [...] Elle est
Iensemble des mesures prises pour empécher que ne se produisent des évenements, ou des
phénomenes, qui pourraient entrainer un dommage pour lindividu ou la collectivité »3. Les
initiatives a partir desquelles un probleme devient une affaire publique sont souvent locales, voire
privées, émanant du terrain et des citoyens avant d’étre saisies par les institutions politiques. Ainsi
par exemple en ce qui concerne la sécurité routiere : si les politiques abordent d’abord le sujet
sous I'angle des solutions urbanistiques et des bienfaits de I'industrie automobile pour I’économie
nationale, les usagers de la route trouvent a s’associer aux compagnies d’assurance — pour
lesquelles la multiplication des accidents crée une pression financiére —, pour motiver une action

publique en direction de plus de sécurité.

En ce qui concerne la santé, la demande de plus en plus importante de protection par I'Etat
Providence, couplée a la menace quant a la stabilit¢ économique du pays entrainée par la
multiplication des demandes de soins, motivent le développement des premieres campagnes
francaises de prévention. Cela dans le but de ne plus tout sacrifier a des procédures
thérapeutiques et traitements médicaux de plus en plus couteux. « La prévention en maticre de
santé, nous dit Alvarez, est alors pensée comme un véritable outil de politique publique qui doit
servir la maitrise des dépenses de santé. C’est dans ce contexte [...] quil faut comprendre
Pinscription a l'agenda politique, a partir de 1975, d’actions de prévention, essentiellement
centrées sur une logique de programmes de communications de grande envergure »4. La lutte
contre le tabagisme commence ainsi en France plus tot quaux Etats-Unis, lorsque Simone Veil,
ministre de la Santé, limite en 1976 le tabagisme dans les espaces publiques et initie le déploiement
de campagnes anti-tabac et linterdiction progressive de la publicité. « LLes campagnes de
prévention deviennent le moyen d’action publique polyvalent, par la mobilisation de moyens de
communications de masse [...] Cette ambition ministérielle de développer des campagnes de
grande envergure au niveau national vz les mass médias, en retournant la perspective doctrinale
qui consistait a rappeler a 'ordre les individus irrespectueux de 'ordre biosocial, va se concrétiser
en une réorganisation de I’action publique »%°. Des moyens de communication ciblés grace a des
études des groupes cibles sont mis en place et sont exploités grace a la formation d’un Comité

d’Education pour la Santé qui sera dissous en 2002.

La prévention dans le cadre du vieillissement n’apparait également pas d’un coup mais est
plutot une conséquence du développement de I’évolution des représentations sur la vieillesse et
de son émergence comme probléme public. Jusqu’a la fin du XIXe siccle, 'intervention publique

prenait en charge les populations les plus en marge sans distinction d’age. « La vieillesse en tant

03S. Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 18.
64 Ihid., p. 26.
65 Ihid., p. 27.
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que phénomene social a été problématisée de diverses maniéres »%, et ces problématisations

influent sur les pratiques sociales et le développement des pratiques préventives dans ce cadre.

2.4.2.  Lavieillesse : un probleme économique, social, sanitaire

Ce sont d’abord des considérations économiques qui font entrer la vieillesse au programme
des autorités publiques. Des facteurs sociaux comme I'augmentation de I'espérance de vie, les
progres de la médecine, les évolutions technologiques dans le monde du travail, 'urbanisation, la
mondialisation, etc. ont un impact sur la structure sociale, et les roles et places laissés ou pris par
les individus et les groupes d’individus au sein de la société. A la fin du XIXe siccle, le
développement de la société industrielle engage des notions de sécurité quant aux conditions de
travail, et plus généralement par rapport aux conditions de vie. Est promulguée en 1910 une loi
pour les retraites paysannes et ouvrieres. « Ces régimes pionniers de retraite traduisent la montée
progressive de la problématique de la vieillesse sous I’angle des difficultés économiques et sociales
que connaissent les ouvriers vieillissants, qui face a des incapacités physiques, se trouvaient
relégués au rang des indigents: sans travail, jusqu’alors, aucune intervention publique ou
patronale ne permettait de vivre décemment »°7. Le droit a la retraite devient universel en 1945.
C’est du méme coup une catégorie sociale qui voit le jour, les retraités, catégorie d’action publique
sujette a des lois et plans gouvernementaux, et dans laquelle 'entrée est déterminée par le passage

d’un seuil d’age politiquement déterminé.

En 1960, une réorientation majeure de la problématisation politique de la vieillesse a lieu.
D’un probléme économique, la vieillesse devient un probléme social. Face au vieillissement de la
population, et les personnes agées s’enrichissant par rapport aux époques précédentes du fait du
développement des régimes de retraites, ’'enjeu devient celui de maintenir les agés intégrés dans
la vie sociale. Pierre Laroque dit a cette époque : « Le vieillissement de la population entraine des
conséquences dans tous les domaines de la vie nationale ; progressivement, mais d’'une manicre
inéluctable, il greve les conditions d’existence de la collectivité francaise [...]. Enfin,
politiquement et psychologiquement, le vieillissement se traduit par le conservatisme,
l'attachement aux habitudes, le défaut de mobilité et I'inadaptation a I’évolution du monde
actuel »8. I’intégration sociale des agés est mis au centre du rapport Laroque en 1962. Grace a
la mise a disposition de fonds, cela permet la diffusion d’une idéologie du « troisicme age » fondée
sur des enjeux de loisirs, de consommation, et ouvre un marché nouveau qui sera vite rempli par
le développement de clubs, de résidences de vacances, d’activités diverses dédiées aux seniors.
Se développe donc une catégorie sociale nouvelle impulsée par des considérations étatiques,
politiques et économiques : celle du troisieme age. « La ou la politique des retraites s’adressait
prioritairement aux couches sociales les plus démunies, puis aux ouvriers et enfin a tous les

salariés, le rapport Laroque oriente son discours a I'ensemble d’un groupe d’age en s’inscrivant

66 Ibid., p. 59.

67 1bid., p. 70.

% Pierre Laroque, Anne-Marie Guillemard et Rolande Ruellan, Rapport Laroque. Commission d’étude des problemes
de la vieillesse du Hant comité consultatif de la population et de la famille, Paris, 1. Harmattan, 2014.
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dans le champ du mode de vie de celui-ci »?. La notion de prévention est présente, elle prend la
forme d’une prévention sociale, a pour lieu d’action 'environnement social des individus, afin de
réduire les inégalités, de retarder apparition des incapacités, dans le but de maitriser les risques

démographiques, sociaux et économiques.

Un nouveau mouvement est identifié par Alvarez comme le glissement de I’enjeu central de
la vieillesse, de considérations économiques, puis sociales, vers des considérations médicales. La
catégorie du « troisieme age » centrée sur I'activité et les loisirs est dans les années 1990 en perte
de vitesse, du fait de la dépendance des agés. Si la distinction entre vieillissement normal et
vieillissement pathologique était déja présente dans le rapport Laroque, et avait débouché sur la
mise en place de dispositifs de soin, c’est cette problématique qui devient prévalente a partir des
années 1990. Ce mouvement est également lié aux évolutions quant a P'appréhension de la

vieillesse par les institutions médicales.

2.4.3. La médicalisation de la vieillesse : Gerocomia, gérontologie, gériatrie

Jusque trés tardivement, la vieillesse était considérée comme un phénomene naturel et
inéluctable, le médecin n’ayant en ce sens qu’un potentiel d’action tres limité vis-a-vis du patient”0.
Si des Hippocrate des causes au vieillissement sont cherchées, et le phénomeéne observé, les
interventions ne sont pas envisagées dans une logique curative, mais ont pour but un
rééquilibrage du corps grace, par exemple, a des onctions corporelles, a des massages tonifiants,
a des bains, a la consommation de lait et de vin chaud, etc. « I.a médecine ne propose ni diagnostic
ni thérapeutique des pathologies de la vieillesse. Cet age de la vie ne peut avoir recours qu’a la
Gerocomia, définie en 1747 dans le Dictionnaire universel de médecine comme « cette partie de la

médecine qui prescrit un régime aux vieillards » »71.

Les choses commencent a changer avec le développement du regard anatomoclinique au
milieu du XIXe siecle. Les vieilles personnes hospitalisées font I'objet de nombreuses
observations et descriptions, et nait la distinction entre vieillissement normal et vieillissement
pathologique. Au milieu du XXe si¢cle, 90% de 'hopital est occupé par des personnes agées qui
sont atteintes de maladies chroniques. «La clinique gérontologique connait un essor
remarquable, ou cependant I'aspect curatif tient [toujours] peu de place »2. Les mirages
thérapeutiques envisagés (sérums rajeunissants, par exemple) sont décriés et discréditent la
question du soin des vieillards, les médecins ne s’intéressant des lors que trés peu au phénomene.
Alfonsina Faya-Robles note qu’« en France, par exemple, jusqu’aux années 1950, aucune école
de médecine n’a donné de cours sur la vieillesse et aucune revue scientifique médicale de renom

n’a publié d’article sur le vieillissement »73.

99'S. Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 74.

70 Nicole Benoit-Lapierre, « Guérir de vieillesse », Commmunications, 1983, vol. 37, n° 1, p. 149-165.

™ Ibid., p. 151.

72 Ibid., p. 152.

73 Alfonsina Faya-Robles, « La personne dgée « fragile ». La construction scientifique d’une catégorie sanitaire
et ses enjeux », Anthropologie & Santé. Revue internationale francophone d'anthropologie de la santé, 2018, n° 17, p. 4.
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L’intérét social et le développement de la gérontologie induisent une modification de ce
paysage médical. Des experts médicaux sont sollicités pour diverses commissions et groupes de
travail, dans le cadre de la nouvelle idéologie de la vieillesse impulsée par Laroque. De la
gérontologie émerge progressivement la gériatrie. « Les médecins qui se sont faits les agents du
changement, marginaux dans leur champ professionnel, en position d’infériorité dans I'appareil
hospitalier, ont ainsi trouvé des instances de réflexion et d’élaboration, des possibilités d’alliance,
des soutiens administratifs et financiers »”4. De jeunes médecins, plutot que de changer d’hopital
des que l'occasion se présentait et par manque d’intérét pour le soin des personnes agées,
commencent des carricres en gériatrie, ce qui contribue a modifier la pratique médicale dans le
champ du vieillissement. Les médecins tentent de rompre avec le « fatalisme » historique vis-a-
vis de la vieillesse et commencent a envisager des solutions thérapeutiques a certains processus
d’invalidation, tels par exemple les démences qui font aujourd’hui I'objet de recherche en
neurochimie. Est envisagée la possibilité de dépasser ce qui était considéré avant comme la limite
du champ médical. « La vieillesse n’est plus considérée comme un mal fatal, il convient dans le
méme mouvement d’identifier toutes les maladies qui I'affectent. Cette identification, ce repérage

est la condition inaugurale d’une intervention possible. »7>

Les pathologies sont donc séparées du processus physiologique de sénescence. Les
recherches se développent alors a un rythme exponentiel. La médicalisation de la vieillesse est
concomitante de sa pathologisation : de plus en plus de phénomeénes du vieillissement sont
appréhendés comme des pathologies, tombant dés lors hors du vieillissement « normal » et
permettant leur abord curatif. « Ce qui le caractérise est en effet une polypathologie, c’est-a-dire
le cumul et lintrication de plusieurs affections, avec ou sans liens de causalité, mais dont les

évolutions peuvent intervenir comme facteurs d’aggravation réciproque »7S.

Une interprétation médicale de la dépendance devient dominante au niveau des politiques
publiques, de maniére concomitante au développement de la gériatrie, et dans la mesure ou c’est
cette vision qui répond le mieux aux exigences et possibilités d’action de I’Etat. Il s’agit alors de
contrecarrer la progression du nombre de personnes agées dépendantes pour diminuer la
pression sur le systeme de soin francais. Par des réformes du systeme hospitalier, sont introduites
des distinctions entre I’age et le handicap, segmentant les structures de prise en charge des
individus vieillissants et visant a diminuer la pression sur le systeme de soin francais. « Le rapport
du Conseil Economique et Social, publié en 1985, Les problemes médicanx et socianx posés par les
personnes dgées dépendantes appuie « 'approche causale » de la dépendance, qui fait de I’age et la
vieillesse l'origine du handicap, lequel est mesuré a l'aide d’indicateurs fonctionnels »77. Est
développée la grille AGGIR, toujours utilisée aujourd’hui pour calculer les allocations auxquelles
peuvent prétendre les personnes agées, permettant de classer les personnes en fonction de leur

niveau de dépendance. Sont ainsi pendant un temps négligés et évacués d’autres facteurs

7 N. Benoit-Lapierre, « Guérir de vieillesse », art cit, p. 156.
75 Ibid., p. 157.

76 Ibid., p. 158.

7S, Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 84.
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participant de la dépendance, et notamment I'organisation sociale qui peut créer des formes de
dépendance du fait méme de son organisation. L’accent est donc plutot mis sur le versant

déficitaire et I’état de handicap de la personne.

2.4.4. Prévention du vieillissement : de la maladie vers la santé

Une nouvelle inflexion, dans la suite logique, se traduit par le déplacement vers la prévention
de la dépendance. La pathologisation de la vieillesse est critiquée. Les limites des méthodes
thérapeutiques, la réaffirmation du vieillissement comme un phénomene multifactoriel, global,
complexe du fait de la multiplicité des rapports de cause a effet entre les différentes pathologies
et comorbidités, les effets iatrogenes des traitements possibles, motivent le développement d’une
« gériatrie intégrale »78. « La gériatrie, nous dit Nicole Benoit-Lapierre, entend étre une médecine
polyvalente, omnipraticienne au sens rigoureux du terme, non pas seulement générale mais
« totale » »™. La prévention dans le cadre du vieillissement ne concerne des lors plus I’évitement
de pathologies identifiées, mais le maintien de la santé au sens large, et ’évitement de 'ensemble

des phénomenes pathologiques.

Emergent dans ce cadre de nouvelles notions, comme notamment celle du « vieillissement
réussi». John W. Rowe et Robert I.. Kahn®), dans un article aujourd’hui célebre, identifient un
vieillissement réussi qui serait a distinguer du vieillissement usuel. Est décrit, a 'opposé du
vieillissement dit pathologique, un vieillissement qui ne suivrait pas la pente classiquement
observée dans le vieillissement usuel. Ce vieillissement dit réussi serait caractérisé par I'absence
de maladies ou de facteurs de risques, un niveau de fonctionnement cognitif et physique élevé et
un engagement social et occupationnel maintenu. Le résultat serait un sentiment de bien-étre et
une durée de vie supérieure a espérance de vie moyenne. « Les auteurs estiment que les facteurs
génétiques et héréditaires ont été surestimés dans la compréhension du vieillissement, et que les
facteurs individuels, de comportements et de styles de vie, ont été sous-estimés |...] Dans cette
optique, il peut étre combattu, car dans une large mesure, les individus décident de leur

vieillissement par les choix qu’ils font »81.

Ce déplacement de la prévention d’un évitement des maladies vers le maintien de la santé, se
traduit, au niveau politique, par le développement du « Plan National Bien Vieillir », en 2007.
Faya-Robles et Alvarez s’accordent pour parler d’un processus de sanitarisation de la vieillesse.
Alvarez détaille le contenu du PNBV. Il comprend des mesures concernant 'alimentation des
personnes, instaurant des guides de bonnes pratiques alimentaires et de nutrition. Les
problématiques du maintien du lien social, de la pratique d’une activité sportive sont étudiées.
Est également abordée la mise en place de bilans de santé permettant d’identifier des facteurs de

risque, complétés par le dépistage de diverses pathologies et troubles comme les cancers, les

78 A. Faya-Robles, « La personne agée « fragile ». L.a construction scientifique d’une catégorie sanitaire et ses
enjeux », art cit, p. 5.

7 N. Benoit-Lapierre, « Guérir de vieillesse », art cit, p. 159.

80 John W. Rowe et Robert L. Kahn, « Successful Aging », The Gerontologist, 1997, vol. 37, n° 4, p. 433-440.
81S. Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 121.
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troubles sensoriels, neurologiques, les risques de chute, etc. La santé corporelle devient dans ce
cadre et selon les termes de Faya-Robles, « une valeur positive, prévisible et optimisable, tant

individuellement que collectivement »%2.

La notion de « fragilité » est par ailleurs développée dans une volonté d’opérationnalisation
de la promotion de la santé. Elle est utilisée par les acteurs médicaux et sociaux pour désigner les
personnes exposées au risque de dépendance. Cette notion fait 'objet de tres nombreuses
publications bien que sa définition ne soit pas objet d’un consensus. Elle permet I'identification
de criteres ayant pour but de définir les cibles de la prévention. Alors que le PNBV s’intéressait
aux personnes agées dans leur ensemble, la notion de fragilité implique le déplacement de la
notion de facteurs de risques a I'idée de personnes a risque. Ne sont donc plus identifiés les
facteurs qui pourraient induire ou déclencher la pathologie, mais plutot les individus qui
pourraient en étre les supports. La notion de fragilité permet I'identification de personnes qui
sont situées entre la normalité et la pathologie, dans une situation appréhendée comme indécise,
instable. « Si, en France, 'approche de la dépendance a été marquée par une forte médicalisation
de la vieillesse, notamment avec la grille AGGIR, 'approche de la fragilité préfigure un glissement
vers une sanitarisation du vieillissement »%3. Contrairement a la dépendance, la fragilité est percue
comme un état réversible, permettant d’identifier les personnes susceptibles d’étre exposées a la
maladie et présentant peu de capacités pour y résister, et permettant de focaliser I'intervention

sur la résistance des personnes aux pathologies$*.

2.4.5. Perspectives actuelles et difficultés d’opérationnalisation

La prévention constitue le premier axe de la stratégie nationale francaise de santé publique
2018-2022%. Le plan prévention prévoit des mesures concretes pour améliorer la santé de la
population francaise a tous les ages de la vie : lors de la grossesse et des 1000 premiers jours
d’existence, chez les enfants, chez les jeunes, chez les 25-65 ans, et pour le « bien vieillir ». En ce
qui concerne les personnes de plus de 55 ans, telles que nous les retrouvons dans notre étude, le
plan prévention prescrit des actions portant sur la santé au quotidien, sur 'acces aux mesures
sanitaires et médicales et leur développement, etc. Les mesures clés concernant la santé au
quotidien consistent par exemple a : « bien manger et bien bouger », « se libérer des addictions »,
améliorer ’habitat et les environnements de vie, la santé au travail, dans le milieu pénitentiaire,
dans les armées..., diminuer I'isolement, protéger la santé des autres. Une offre sanitaire et
médico-sociale est proposée, concernant les souffrances psychiques, les situations de
vulnérabilité, le repérage des fragilités, la prévention des maladies transmissibles et sexuelles, des
troubles dentaires, des troubles sensoriels, des maladies neurodégénératives, des maladies

infectieuses, etc. Sont également proposés divers dépistages, systématiques ou individuels :

82 A. Faya-Robles, « La personne agée « fragile ». L.a construction scientifique d’une catégorie sanitaire et ses
enjeux », art cit, p. 8.

85 Ibid.

84 Christine Doutlens, « Les usages de la fragilité dans le champ de la santé : Le cas des personnes agées », Affer,
European Journal of Disability, 2008, vol. 2, n° 2, p. 156-178.

85 Ministere des solidarités et de la santé, Priorité prévention. Rester en bonne santé tont an long de la vie, Paxis, 2018.
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dépistage du cancer du sein et du cancer du col de 'utérus pour les femmes, dépistage du cancer
colorectal chez les femmes et les hommes. L’actuel plan prévention semble prendre plus en
compte le contexte de vie de la personne, et donc la tradition sociale qui, selon Alvarez, existait
dans les premiers « plan vieillesse » mais avait été progressivement délaissée au profit d’une

prévention majoritairement axée sur la santé. La sanitarisation reste cependant dominante.

En pratique, ces différentes notions et programmes peuvent étre difficiles a opérationnaliser.
L’organisation de I'hopital et la prévalence toujours actuelle d’une vision médicale de la
dépendance posent une limite aux intentions progressistes des promoteurs d’'une gériatrie
prenant en charge le patient dans sa globalité. Benoit-Lapierre note que le projet initial englobant
est rattrapé par les tendances dominantes du monde hospitalier, axé sur une médecine réparatrice
spécialisée. Si la gériatrie ambitionne I’abrasion des spécialités médicales, « ’éventuel apport des
autres disciplines reste toutefois subordonné au diagnostic médical de pathologie. En ce sens, la
gériatrie, qui peut certes permettre une meilleure prévention et un traitement plus attentif des
affections chez les personnes agées, accrédite aussi une nouvelle forme de controle médical »8.
L’opérationnalité de la notion de la fragilité est par ailleurs remise en question par les nombreux
facteurs impliqués, I’absence de consensus sur une théorie du vieillissement ou sur la délimitation
de la limite entre normal et pathologique. Différentes théories du vieillissement sont soumises a
controverses et il y aura peut-étre toujours une « impossible distinction entre ce qui reléve du

b

vieillissement normal et du vieillissement pathologique »7, ce qui influe sur les possibilités
d’action. I’écart entre la multiplicité des composantes de la fragilité et la simplicité nécessaire des
méthodes de dépistage, limite par ailleurs Pefficacité de l'utilisation de cette notion en pratique
quotidienne par les acteurs sociaux ou du milieu hospitalier. Des écarts existent donc entre les

volontés affichées et les possibilités de leur réalisation pratique.

Les auteurs étudiés mettent donc en évidence que le développement de la prévention dépend
autant des évolutions et blocages dans les avancées scientifiques que de prises de positions
politiques. Si historiquement, la prévention du cancer est étroitement liée aux évolutions
scientifiques, des enjeux politiques y sont également présents et notamment depuis la mise en
place, depuis 2003, de plans gouvernementaux : Plan Cancer 2003-2007, Plan Cancer 2009-2013,
Plan Cancer 2014-2019, Plan Décennal Cancer 2021-2030. La prévention dans le domaine du
vieillissement, quant a elle historiquement plus liée aux évolutions politiques, est également de
pres concernée par les progres scientifiques : il existe aujourd’hui plus de 300 théories biologiques
du vieillissement qui influent sur notre perception du normal et du pathologique et offrent de

nouvelles perspectives d’intervention.

Bien que nous nous intéressions a la rencontre entre un médecin et son patient, celle-ci est
de bout en bout marquée par le contexte politique, social et scientifique dans lequel elle s’insére.

La prévention est au carrefour d’enjeux pluriels : politiques, scientifiques, épidémiologiques,

86 N. Benoit-Lapierre, « Guérir de vieillesse », art cit, p. 160.
87 Elodie Giroux, « Vieillir : normal ou pathologique ? » dans Comprendre la vieillesse : Essai sur les sciences sociales et
miédicales, Ottignies-Louvain-la-Neuve, EME éditions, 2015, p. 37.
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médicaux, sociologiques et psychologiques. Nous concentrer trop sur un point de vue et négliger
les autres pourrait nous rendre aveugle a certaines forces agissant au cceur de la relation médecin-

patient et au cceur de la recherche en psychologie portant sur le dépistage.

Point d’étape

Une méthode de dépistage des cancers est proposée aux patients inclus dans I’étude parce
qu’ils ont au-dela de 55 ans, et sont par-la plus exposés que d’autres tranches de la population a
diverses maladies. Il nous a des lors paru pertinent de nous arréter sur la prévention dans le cadre
du vieillissement. Nous avons retracé I'évolution des appréhensions publiques de la vieillesse,
d’une période ou elle n’existait pas comme catégorie sociale, a la rédaction ce jour de plans

gouvernementaux la mettant au centre de ses programmes de prévention.

Le champ de la prévention dans le vieillissement est particuliecrement marqué par ’évolution
des représentations sur la vieillesse, représentations influencées par les politiques publiques. Ia
distinction entre le vieillissement usuel et le vieillissement réussi, la focalisation sur le « bien
vieillir » et sur la notion de fragilité, rendent particuliecrement évident le déplacement de I'intérét
vers I'optimisation de la santé des populations. Cette approche s’inscrit dans les directions prises
par POMS, qui met au centre de son programme non uniquement la prévention des maladies
mais plutot la promotion de la santé, la santé étant définie comme « un état complet de bien-étre
physique, mental et social, et [qui] ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou
d’invalidité »8. Avec le développement de la prévention dans le champ du vieillissement
s’effectue un décalage d’une focalisation sur la maladie et sur le comportement a risque, a une
focalisation sur la personne qui est alors définie elle-méme « a risque ». Cette personne est alors

définie comme fragile, ou, pourrions-nous dire encore, précaire.

Iévolution des techniques — qu’il s’agisse des techniques médicales ou des méthodes de
définition des personnes —, les effets de « pathologisation », « médicalisation », « sanitarisation »
observés, peuvent étre lourds de conséquences en ce qui concerne les effets psychiques pour les
personnes concernées. Nous aurons 'occasion de revenir sur les représentations concernant les
personnes agées et leurs effets psychiques, dans les chapitres 4, 6 et 8. Il nous faudra notamment,
avant de pouvoir reconstruire un sens concernant 'expérience des participants, déconstruire un

certain nombre de ces représentations qui ont des effets jusque dans l'intimité des personnes.

8 World Health Organization. Division of Health Promotion, Education and Communication, Glossaire de la
promotion de la santé, op. cit., p. 1.
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3. Limites et critiques de la prévention

Selon Patrick Peretti-Watel et Jean-Paul Moatti®, la prévention s’est instituée en principe,
voire parfois aujourd’hui en utopie, dans la mesure ou elle est « devenue I'instrument d’une
volonté anticipatrice qui entend pacifier le futur, en désamorcer les picges, pour nous aider a
mieux maitriser notre existence et le monde qui nous entoure », « elle permettrait de dégager tous
les horizons et nous offrirait, a défaut de la vie éternelle, une existence longue, heureuse et
paisible », « elle vise a conjurer les principaux risques de I'existence — la maladie, la mauvaise

santé, le vieillissement, la mort prématurée »”.

Sila démarche préventive est devenue un élément incontournable des pratiques publiques,
si elle participe de "'amélioration de la santé de la population et provoque majoritairement son
adhésion, elle n’est pas exempte de tiraillements, de paradoxes, d’effets dommageables ou contre-
productifs. « Bien que triomphant et incontesté, le principe de prévention est donc menacé de

conflits internes, de dysfonctionnements, de dérives »”1.

De nombreux auteurs en identifient donc les limites et effets déléteres. Nous tenterons ici
de rendre compte des écrits pointant les effets iatrogenes des pratiques préventives — appartenant
pour la plupart aux sciences humaines, notamment la sociologie et 'éthique médicale —, et des

mesures parfois mises en ceuvre pour tenter d’y remédier.
3.1.  Le paradigme épidémiologique

La prévention fonctionne grace a lidentification de risques, le but étant d’identifier les
facteurs impliqués dans la survenue d’un évenement jugé délétere, pour les réduire au maximum
et limiter ou éviter ainsi la survenue de cet événement. L’appui sur Pobservation de corrélations
est déja a Pceuvre au XVIIIe siecle dans la prévention des maladies infectieuses : par exemple la
découverte d’une corrélation entre la consommation de ’eau venant d’une pompe en particulier,
et le choléra. Le fonctionnement de la prévention connait une inflexion lors de la « transition
épidémiologique »2. Il devient possible, depuis le développement de Iinformatique, et
P'augmentation de la capacité de récolte, de stockage et de traitement des données, d’estimer les
parametres et leur implication probabiliste dans un évenement défini. L’utilisation du paradigme

épidémiologique n’est pas sans poser des problemes méthodologiques.

Les outils technologiques et notamment 'informatique permettent la découverte constante
de nouvelles corrélations. Vont étre envisagés comme facteurs de risque des données tres

hétérogenes, telles que des états psychologiques, des expériences vécues, en eux-mémes a risque

89 Patrick Peretti-Watel et Jean-Paul Moatti, Le principe de prévention : Le culte de la santé et ses dérives, Paris, Seuil,
2009.

9 1bid., p. 7-8.

o Ibid., p. 9.

92 1bid., p. 17.
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ou ¢étant susceptibles de favoriser des conduites a risque. Or, sl est possible de mesurer
précisément Peffet d’'une hormone sur un rat, en le comparant a un autre rat et en limitant les
parametres dans un environnement controlé, les interprétations deviennent beaucoup plus
complexes lorsqu’appliquées a ’homme, et notamment a ses comportements et fonctionnements
psychologiques®. Lorsque les chercheurs tentent d’identifier les voies de contamination du sida,
avant que ne soit isolé le virus, une corrélation est par exemple établie entre la maladie et la
consommation de poppers. Si une corrélation est trouvée, c’est que cette drogue est
principalement consommée dans les milieux homosexuels ou la contamination par le sida était
plus importante. Il est établi aujourd’hui que limiter son utilisation n’aurait eu aucune efficacité
pour limiter la propagation du virus. Des relations statistiques peuvent ainsi étre observées sans
qu’un rapport de causalité lie les différentes variables corrélées : bien qu’ait été démontrée une
corrélation entre le tabagisme et le suicide, il ne serait pas raisonnable de considérer que le
tabagisme cause le suicide. I.’étude de corrélations avec un facteur tel que la race — tres fréquente
aux Etats-Unis — ou le statut socioprofessionnel, releéve par ailleurs d’un défi interprétatif dans la
mesure ou ces caractéristiques peuvent structurer existence méme des personnes concernées :

trajectoire professionnelle, systéme culturel et symbolique, etc.

Le repérage de corrélations permet la mise en place de mesures sans que le rapport de cause
a effet soit connu, sans que soient fournies d’explications satisfaisantes. I’absence de
compréhension des mécanismes est d’abord ce qui crée des résistances vers la mise en place de
mesures lorsqu’est identifiée une corrélation entre le tabagisme et le cancer du poumon. Cette
démarche permettant d’agir sans tout comprendre s’impose néanmoins largement, et notamment
dans les trente dernic¢res années, du fait de son efficacité, indéniable en ce qui concerne les
maladies infectieuses et le tabagisme. Le probabilisme prend le pas sur le déterminisme : « la risk
factor epidemiology est souvent aussi nommeée black box epidemiology : ce qui compte, c’est ce
qu’on met dans la boite noire (les facteurs de risque) et ce qui en sort (le risque et ses variations),
pas ce qui se passe dedans »*4. Certains chercheurs critiquent une simplification a outrance des
variables sociales et psychologiques, difficilement cernables, et la tendance a les considérer
comme des variables biologiques. Le projet de « durcir » les connaissances scientifiques pour que
les mesures mises en place a grande échelle soient « validées » est une tache difficile, notamment
lorsqu’il concerne des conduites et comportements humains. Néanmoins, « apres avoir été
longtemps débattu, ce modéle est devenu un objet stabilisé. Son usage s’est routinisé dans de
nombreuses disciplines scientifiques, en sociologie comme en psychologie, en économie, en
recherche clinique, en biologique moléculaire ou en génétique : il n’est plus guere remis en cause,
il est méme devenu un point de passage obligé pour les chercheurs qui veulent promouvoir leurs

propres hypothéses »”. Les études publiées dans les revues scientifiques validées par des pairs

93 Patrick Peretti-Watel, « Du recours au paradigme épidémiologique pour ’étude des conduites a risque », Revue
Jfrangaise de sociologie, 2004, vol. 45, n° 1, p. 103-132.

% P. Peretti-Watel et J.-P. Moatti, Le principe de prévention, op. cit., p. 21.

% P. Peretti-Watel, « Du recours au paradigme épidémiologique pour I’étude des conduites a risque », art cit,
p. 110.
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restent généralement fidéles au paradigme épidémiologique, les variables sociales et

psychologiques tendant dés lors a étre « biologisées »%.

Nous assistons en conséquence aujourd’hui a une véritable « prolifération des conduites
étiquetées « a risque » »°7. Le nombre de facteurs de risque augmente du fait de 'accumulation
de données, de notre capacité a les traiter, et du primat du paradigme épidémiologique dans le
milieu de la recherche. «La conception multifactorielle du lien causal s’est imposée en
épidémiologie depuis une quarantaine d’années, et s’y manifeste par le recours a une métaphore
qui traduit 'enchevétrement des causes : la « toile des causes » »%8. L’individu est le centre de cette
toile des causes, et sont identifiés des facteurs qui seuls ne sont pas suffisants au déclenchement
d’une maladie mais qui augmentent chacun sa probabilité d’occurrence. Plusieurs centaines de
facteurs de risque pour les troubles cardiovasculaires ont par exemple été identifiés, dont des
comportements jugés auparavant anodins tels que boire 'eau du robinet, du lait, ou poivrer les
steaks. La prolifération des facteurs considérés a risque, c’est-a-dire allant a 'encontre de la santé,
peut particulicrement s’avérer illimitée lorsque la santé est considérée comme «un état de
complet bien-étre physique, mental et social et ne consiste pas seulement en une absence de
maladie ou d’infirmité »”. La santé peut donc concerner n’importe quel domaine de la vie.
Comme le notent Roland Gori et Marie-José Del Volgo, «si TOMS peut placer sa journée
mondiale sous 'enseigne de « I'insécurité routiére », alors on peut se demander ce qui, a ’heure
actuelle, ne reléve pas du champ de la santé ? La pédagogie ? La religion ? I’amour ? La famille ?
La politique ? I.’éthique ? »'%. La recherche de solutions et la volonté d’intervention amene a
chercher les facteurs de risque des facteurs de risque, dans un processus pouvant étre sans fin :
«les conduites qui apparaissent comme liées a un probléeme de santé deviennent a leur tour des
problémes qu’il faut traiter, et dont il faut déterminer les facteurs associés »101. La société devient

paradoxalement a la fois de plus en plus sare et de plus en plus risquée.

Peretti-Watel et Moatti concluent que la notion de risque est « une construction savante
produite par I’épidémiologie, science du risque par excellence »'02. « Le risque ne désigne donc
pas une catégorie fixe : tout peut devenir un risque. Cest a la fois une attitude, tournée vers un
avenir a maitriser, et un mode d’appréhension du réel, qui congoit les obstacles futurs comme
des accidents »'03. En fonction de la valeur accordée a un évenement, tout peut devenir un risque,
un accident ayant le potentiel d’étre évité. Par ailleurs, la prévention, influencée par le choix des

criteres étudiés, tend aujourd’hui a mettre Paccent sur 'impact des conduites individuelles. Est

% Ihid., p. 117.

97 Ibid., p. 103.

98 Ibid., p. 108.

9 « Constitution » de POMS (Organisation mondiale de la santé).
https://www.who.int/fr/about/governance/constitution (consulté le 04/04/2022)

100 Roland Gori et Marie-José Del Volgo, La santé totalitaire : essai sur la médicalisation de [existence, Patis,
Flammarion, 2009, p. 15.

101 P, Peretti-Watel, « Du recours au paradigme épidémiologique pour I’étude des conduites a risque », art cit,
p. 114.

102 P, Peretti-Watel et J.-P. Moatti, Le principe de prévention, op. cit., p. 18.

103 Thid,
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attribuée aux conduites individuelles — et notamment les toxiques, I'alimentation et la pratique
sportive — 40% de Porigine des pathologies, soit plus que la génétique (30%), les facteurs
environnementaux tels que la pollution (5%), le manque d’acceés aux soins (10%) ou les
conditions sociales défavorables (15%). On considére aujourd’hui que les personnes adoptant les

recommandations peuvent espérer vivre 14 années de plus que celles n’en adoptant aucune!®4,

3.2.  Le dilemme éthique des gouvernements

Apres que Dépidémiologie a établi des relations statistiques entre les comportements
individuels et la santé, la prévention s’empare de ces conduites pour pousser la population a y

renoncer — ou a s’engager dans les comportements prescrits comme les dépistages.

« Bien str, dans des sociétés ou la santé est devenue une valeur cardinale, 'opposition entre
conduites saines et malsaines acquiert une dimension morale (le malsain, étymologiquement, est
dailleurs a la fois ce qui est nuisible a la santé et contraire a la morale) »%. Cette volonté de
promotion de la santé et la stigmatisation concomitante sont parfois pleinement assumées dans
les campagnes de prévention. Ainsi, des slogans tels que « embrassez un fumeur, c’est comme
lécher un cendrier », ou « 'obésité c’est du suicide » sont développés. Des gens minces, beaux,
souriants qui adoptent des conduites saines, ou des gens déformés, mutilés, tristes qui adoptent
des conduites jugées a risque sont mis en scéne. Le conservatisme moral s’empare des enjeux de
santé : face a la révolution des meeurs, la santé devient Pargument principal permettant de réguler
les comportements, qu’ils soient sexuels — c’est le cas pour le Sida —, ou se rapportant aux choix
de vie — par exemple, la sédentarité, le nombre d’enfant, ’'age du premier enfant ou encore
Iallaitement liés au cancer du sein —, sans parler de la consommation de toxiques — drogues,
alcool, tabagisme, etc. Lorsque I’épidémie de Sida montre que la stigmatisation d’une population
peut étre dommageable pour celle-ci — et au-dela donc, pour la santé publique — se développe
une nouvelle orthodoxie. « Ainsi, stigmatiser les séropositifs et les populations les plus touchées
favoriserait la propagation du sida : cela inciterait les séropositifs a taire leur infection a des
partenaires séronégatifs, retarderait le recours au dépistage (donc la découverte de 'infection et
les précautions a prendre pour éviter de transmettre le virus) et rassurerait a tort les hétérosexuels,
tentés par des rapports non protégés avec des partenaires supposés surs, parce que ni
homosexuels ni toxicomanes »'%. La question se pose aussi pour le tabagisme. Les différents
gouvernements, a l'international, se positionnent différemment quant a la discrimination des
fumeurs, qu’elle soit formelle (limitation des lieux de tabagisme) ou informelle (modification de
I'image des fumeurs). « Si en France certains experts de la lutte antitabac répugnent encore a
admettre que celle-ci contribue a stigmatiser les fumeurs, leurs homologues anglo-saxons

I’admettent volontiers et cherchent a en évaluer les avantages et les inconvénients »!07.

104 Iblﬂ’

195 Ihid, p. 31.
106 Ihid,, p. 35.
7 Ibid, p. 36.
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Il s’agira alors aux gouvernements, d’étudier et de quantifier les effets déléteres des
différentes mesures envisagées, afin de déterminer si elles sont admissibles, en prenant en
considération leurs implications a un niveau éthique. « Mieux prendre en compte les dimensions
éthiques liées au dépistage organisé dans I'information et 'organisation du dispositif »108 est par
exemple un enjeu retrouvé dans divers Plan Cancer. Sont alors rédigés deux rapports, I'un portant
sur le dépistage du cancer du sein par mammographie, l'autre portant sur celui du cancer
colorectal par recherche de sang dans les selles. L’étude de ces rapports éthiques commandés par
IEtat est éclairante des conflits sous-jacents a la généralisation de mesures de prévention a
I’échelle nationale, et du positionnement adopté par le gouvernement. Nous nous concentrons

ici sur le plus récent : celui du cancer colorectal.

11 a été longtemps admis que la santé publique était une démarche éthique et positive dans la
mesure ou son but était d’améliorer la santé de la population. Mais il apparait qu’il existe une
tension entre les intéréts collectifs et les intéréts individuels. L’intérét du dépistage est calculé par
rapport aux bénéfices pour la collectivité, et non pour la personne individuelle. Il a été prouvé
que le dépistage du cancer colorectal permettait de diminuer la mortalité de la population par ce
cancer de 15 a 20%, si la participation atteint un certain taux (50% de la population entre 50 et
74 ans se faisant dépister tous les deux ans). Au contraire, la non-atteinte de cet objectif
participatif pourrait s’avérer délétere pour la collectivité, dans la mesure ou elle entrainerait des
surcouts qui pourraient mettre en péril 'équilibre collectif. Au niveau individuel en revanche,
Pintérét du dépistage est limité, voire peut étre délétere : la probabilité individuelle d’étre atteint
d’un cancer colorectal est tres faible. Quelques participants au dépistage en bénéficieront, mais
la grande majorité ne tirera aucun avantage du dépistage, et pourra au contraire souffrir de ses
effets négatifs (contrainte, faux-positifs, faux-négatifs, etc.). En 2015, seulement 29,8% de la
population adhére aux recommandations, ce qui remet en question Iefficacité du dispositif au

niveau collectif, du point de vue tant sanitaire qu’économique.

Trois modeles de santé publique sont envisageables : 1/ un modele de protection de la
collectivité imposée, dans laquelle 'Etat contraint I'individu a participer aux actions de santé
publique pour protéger I'intérét collectif ; 2/ un modéle d’offre d’actions de prévention, dans
lequel ’Etat propose des actions de prévention, et respecte la décision des individus de participer
ou non ; 3/ un modéle de responsabilité de I'individu vis-a-vis de sa santé, dans lequel les actions
de prévention ne sont pas mises en place collectivement, 'individu devenant enti¢rement
responsable de son état de santé. Le troisieme modeéle est exclu du mode de fonctionnement de
I’Etat Providence, dans la mesure ou I’Etat entend respecter « des valeurs [éthiques] de santé, de
solidarité, d’égalité d’acces, de protection et de justice »'%°. Le premier modele — hors cas d’état
d’urgence qui ne caractérise pas le probleme du cancer colorectal —, est également exclu dans la

mesure ou il remet en question les principes d’autonomie et de respect de liberté des personnes.

108 INCa (Institut National du Cancer), GRED, Ethigue et dépistage organisé du cancer colorectal - Analyse du dispositif
frangais, Boulogne-Billancourt, 2016.
109 Thid., p. 12.
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Le second modele est alors adopté, mais le faible taux de participation remet en question utilité
du dispositif, et donc la maitrise des dépenses de santé dans la mesure ou l'investissement
financier s’avere disproportionné au vu des résultats obtenus, et empéche l'utilisation des fonds
pour des fins qui s’avereraient plus efficaces. « Les citoyens peuvent-ils refuser [les démarches de
prévention] au nom d’une autonomie revendiquée ou d’un refus de prise de risque individuel
pour une efficacité collective ? Ainsi en terme éthique jusqu’ou la régle collective peut et doit
imposer des principes aux citoyens, poser des contraintes, voire des interdits ou des obligations ?
[...] L’éthique collective serait de trouver un équilibre entre le respect des libertés, des choix

individuels, la préservation du modele sociétal et Iefficience du programme »110.

Voici la solution choisie, qui n’est pas exempte de paradoxes : « L’éducation pour la santé
doit informer et sensibiliser sur les enjeux individuels mais aussi collectifs, en se gardant de juger,
sanctionner, stigmatiser ou exclure. I’approche éducative, dont les résultats ne se mesurent qu’a
long terme, permet d’associer liberté et responsabilité individuelle en vue d’améliorer 'usage de
notre systeme de santé »!11. I’Etat opére sur une fine ligne de créte : il ne peut pas déployer des
mesures ouvertement incitatives ne mettant en avant que les bénéfices en négligeant les effets
déléteres possibles pour les personnes, dans la mesure ou cela contreviendrait a I'exercice de
l'autonomie des personnes. Pour respecter I'autonomie et la liberté individuelle, I'information
transmise doit étre neutre, complete, permettant un choix libre et éclairé. Or, si le but affiché de
I’éducation a la santé est de promouvoir la maitrise individuelle de la santé («accroitre
P'autonomie des personnes »!12), ces mesures ne sont mises en place que dans la mesure ou elles
tendent a favoriser les intéréts collectifs et gouvernementaux : « la communication a pour premier
objectif d’augmenter le taux de participation »'13. Des mesures éducatives qui diminueraient le
taux de participation seraient donc autrement déléteres, ’Etat n’ayant aucun intérét a augmenter
ses dépenses pour les mettre en place. Cela mene au développement d’études ayant pour but
d’étudier les conséquences de I’éducation a la santé : « Une étude récente |[...] a montré quune
information exhaustive n’augmente pas lanxiété et n’a pas d’incidence négative sur la
participation, voire méme peut Paugmenter légerement»'!4. I’Etat n’intervient donc en
éducation a la santé, ne « promeut 'autonomie des personnes », que lorsque cela fait tendre la
population vers le choix qu’il promeut. La communication ne peut pas poursuivre a la fois
Pobjectif d’augmenter le taux de participation et celui de promouvoir la liberté, qui impliquerait
le respect égal des différents choix. Le but de ’Etat n’est donc pas tant de promouvoir la liberté
individuelle, que de déployer un maximum d’actions possibles dans la limite autorisée par le
respect de la liberté individuelle, ce qui n’apparait que de maniére ambivalente dans le rapport,
qui tente de concilier en une seule vision des impératifs éthiques parfois contradictoires et
inconciliables. Par ailleurs, il est rappelé que « tout programme présente un risque d’élaboration

d’une norme susceptible de marginaliser ceux qui s’en écartent: il convient alors d’étre

10 Ihid,, p. 13.
1 Ibid,, p. 15.
12 i,

113 Ihid,, p. 19.
14 hid,, p. 18.
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particuliecrement vigilant sur le risque de stigmatisation »'15. Si les méthodes moralisatrices et
culpabilisantes sont prescrites, des mesures éducatives « dés ’école » sont mises en place afin de
« favoriser 'acquisition de comportements et de modes de vie ayant un impact favorable sur I’état
de santé »'16 et tout en sachant que le développement de normes mene inévitablement a la
stigmatisation. Il s’agit alors a nouveau, plus que d’adhérer au principe de non-malfaisance, d’agir

au maximum des intéréts de santé publique en s’arrétant a la limite ou débuterait la malfaisance.

I’Etat, tiraillé entre des impératifs éthiques contradictoires, met plus volontiers 'accent sur
sa mission de protection et de promotion de la santé — entendu ici comme santé du corps et
évitement des maladies — et non sur autonomie et la liberté des personnes. La nécessité ou
volonté de s’arréter a la limite ou commence la liberté individuelle remet néanmoins en question

efficacité des mesures engagées.

Opposer I’Etat et les individus, la collectivité et les personnes qui la composent, ne devrait
cependant pas faire penser a un mode de fonctionnement duel et a une soumission du peuple a
une autorité et des normes uniquement instaurées « par le haut »'17. Généralement, nous en avons
parlé, les mesures de prévention naissent d’interventions « par le bas », c’est-a-dire des citoyens.
Des actions de terrain émergent comme revendications citoyennes, grace par exemple a la
formation d’associations de malades ou de familles. Alvarez étudie la forme particuliére que
prend le pouvoir, et Iarticulation entre ces formes et les subjectivités, a 'aide des travaux de

Michel Foucault!!® sur le biopouvoir.

3.3.  Biopouvoir et processus de normalisation

Certains auteurs s’inscrivent donc dans des «réflexions sociologiques qui pensent la
prévention comme une forme particuliere de rapport entre le pouvoir détenu par les gouvernants,
les connaissances élaborées par les producteurs de savoir, et les individus qui résistent, adhérent
ou se tiennent a distance de cette entreprise du controle des corps et du vivant »'1%. La culture de
la prévention fonctionne par le biais de I'instauration de normes, de multiples acteurs participant

de la définition de ce cadre normatif desquels participent les mesures de prévention.

Michel Foucault sépare trois modalités différentes du pouvoir sur la vie. La premiere est la
loi, la seconde la discipline, la troisieme I'incitation. Le régime disciplinaire, modalité de pouvoir
apparaissant a la fin du XVIIIe siécle et prenant essor au XIXe siécle, correspond a une modalité
d’application du pouvoir caractérisée par une volonté de maitrise des éléments du corps social
les plus ténus, a savoir les individus, grace a I'instauration de normes. Il se distingue donc du
pouvoir reposant sur une loi opposant le permis et le défendu et protégé par le systeme juridique

et le principe de punition, par I'édification des normes qui séparent le normal du déviant. « Tous

15 Jhid., p. 16.

116 Thid.

7S, Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 4.

118 Michel Foucault, La Naissance de la bigpolitigue. Conrs an Collége de France, Paris, Le Seuil, 2004.
19'S. Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 9.
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les comportements sociaux déviants, qui poussent a la criminalité, au vol, a la débauche, a la
marginalité sociale sont définis par rapport aux normes de pureté, de santé, de bonne conduite,
et pas seulement par rapport a la loi »'2. Cette tendance normalisatrice s’infiltre dans les
conduites individuelles pour tendre vers un modele de comportement défini comme optimal
pour le fonctionnement de la société. La différence principale avec le systeme effectif aujourd’hui,
selon Alvarez, en ce qui concerne la prévention, est que la norme est dans ce cas définie par le
haut, par I'autorité en fonction des résultats qu’elle désire obtenir. « Dans les disciplines, on pat|t]
d’une norme, et C’est par rapport a ce dressage effectué par la norme qu’on [peut] ensuite
distinguer le normal de ’'anormal »121. Le systeme incitatif, s’il repose également sur des normes,
se distingue du systeme coercitif/disciplinaire dans la mesure ol la norme n’est pas déduite du
résultat a obtenir mais de la normalité méme. L’étude de la normalité, par le biais de
I’épidémiologie, permet d’établir des courbes de normalité et d’anormalité. Cette dynamique de
pouvoir s’appuie donc sur le processus méme, sur le phénomene tel qu’il est observé, afin de
« faire jouer les unes par rapport aux autres ces différentes distributions de normalité, et de faire
en sorte que les plus défavorables soient ramenées a celles qui sont le plus favorables »'22, et a

inciter pour tous les comportements favorables, méme si le risque ne concerne qu’une minorité.

Un des paradoxes notés par Peretti-Watel et Moatti est que les actions prescrites par la
prévention sont généralement inutiles pour la plupart des personnes concernées. Ils prennent
Iexemple fictif de la consommation d’épinards qui serait bénéfique face au risque d’anémie dans
lequel il y a une carence en fer. 10% d’une population de 60 millions de personnes seraient en
I'absence de mesures préventives atteintes par 'anémie, mais le risque serait réduit de 50% si elles
consommaient plus d’épinards. Le fonctionnement actuel de la prévention tend a favoriser la
consommation d’épinards pour 'ensemble de la population, plutdt que pour les seules personnes
concernées. Le bénéfice pour la population serait important dans la mesure ou 3 millions de
personnes échapperaient a 'anémie grace a cela. Quant aux 57 millions de personnes restantes,
soit 95% de la population, ce nouveau comportement valorisé et progressivement inscrit dans la
norme n’aurait eu aucune utilité. « Faut-il cibler une fraction de la population exposée a un risque
grave ou viser un risque bénin qui concerne I'ensemble de la population ? Les préventeurs
privilégient aujourd’hui la seconde solution »!23, car les mesures sont ce faisant plus faciles a
mettre en ceuvre. La description scientifique de la réalité menerait, selon Gori et Del Volgo, a
une rationalisation et une normalisation des modes de vie. Le mode opératoire de la prévention
est donc en premier lieu I'incitation, et I'internalisation des conduites prescrites comme saines.
Son but est de faire changer les comportements, les modes de vie a partir des individus méme,
plutot qu’en imposant un modéle déterminé par le haut. « La ou les mécanismes disciplinaires

visent a établir un dispositif qui agit de Pextérieur, par des sanctions, la prévention, en tant que

120 Ibid., p. 50.

128 M. Foucault, ILa Naissance de la biopolitigue. Cours an College de France, op. cit., p. 65.
122 Jhid.

123 P. Peretti-Watel et J.-P. Moatti, Le principe de prévention, op. cit., p. 58.
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«dispositif de sécurité », fait jouer « de I'intérieur » certains aspects du phénomene considéré,

dans le but d’en étouffer ses effets les plus nuisibles »!24.

Selon Gori et Del Volgo, I’évolution de ce mode de fonctionnement est plus largement
petceptible dans le passage de la punition/sanction a la correction/rééducation des
comportements tels qu’ils la postulent dominante dans la psychiatrie et les thérapies cognitives
et comportementales. Ils y notent une volonté d’uniformisation des attitudes, grice a un
renforcement positif pour certains comportements et a des sanctions négatives pour d’autres.
Les études sociologiques et psychologiques peuvent avoir un poids important dans la prévention,
dans la mesure ou elles permettent le ciblage des interventions afin de modifier le comportement
des personnes a partir d’'une meilleure compréhension de ses mécanismes. Peuvent ¢tre calculés
et évalués les effets qu’auront sur les individus les campagnes préventives diffusées et les mesures
éducatives mobilisées. « La gouvernementalité, selon Foucault, c’est Particulation entre trois plans
distincts : des formes de savoir, des relations de pouvoir et des processus de subjectivation »!25.
Les individus sont invités a produire un discours sur eux-mémes, grace a des messages co-
produits par le savoir des experts et les politiques publiques. Ils sont guidés, incités, jusque dans

leurs comportements les plus intimes, et a partir de ’étude de ces mémes comportements.

I’éducation sanitaire tend a réveiller I’étre raisonnable en chacun. « La politique de la
prévention [...] qui se caractérise par son coOté incitatif et non coercitif [...] requiert des individus
rationnels dont les valeurs sont réduites a l'intérét. La prévention s’entend alors comme la
construction, par les incitations, d’attitudes et de comportements qui sont proches dun homo
aconomicus, qui possede des capacités de calculs en termes de pertes et de gains vis-a-vis de ses
choix et non-choix en matiere de comportement alimentaire, de santé, d’habitation et
d’aménagement de son lieu de vie, etc. »120. 1.« homo medicus »'?7 est selon Peretti-Watel et Moatti
un idéal construit par la société, idéal d’un homme qui internalise les normes médicales, s’ausculte
et s’observe, travaille a la promotion de sa santé et celle de la société. A l'inverse, les conduites
qui ne s’inscrivent pas dans des buts de santé, et qui parfois répondent au seul plaisir — qui occupe
une place tres faible dans la littérature scientifique — seront considérées comme compulsives, la
personne ne réussissant pas a I'arréter étant des lors en situation d’échec. Lla compulsion est ce
qui empéche I'homo medicus d’étre autonome et responsable de sa santé. « I1 s’agit donc de réveiller
cet étre idéal qui sommeille en nous, de restaurer notre volonté et notre capacité a prendre notre
santé en main : c’est le but que poursuit, depuis une vingtaine d’années, I’éducation pour la santé.
Dans le vocabulaire des psychologues, il ne suffit pas d’informer les individus sur les risques
auxquels ils s’exposent ; il faut aussi les aider a intérioriser le pouvoir qu’ils ont sur eux-mémes,
a trouver le «locus of control» interne et a développer leur estime de soi»!28. Chaque

comportement s’inscrivant a contrecourant de la norme est alors considéré comme la

124S. Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 54.

125 Ihid., p. 55.

126 Thid., p. 125.

127 P. Peretti-Watel et J.-P. Moatti, Le principe de prévention, op. cit., p. 55.
128 Jhid., p. 62.
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conséquence d’'une mauvaise compréhension, d’'un manque de volonté, d’une soumission a la
compulsion ou encore comme la cause de souffrances psychologiques empéchant d’atteindre
une maitrise sur soi-méme. La souffrance de ne pas ¢tre a la hauteur se développe alors,
« renforcant la stigmatisation ressentie et le poids de la domination du biopouvoir »'?. Lorsque
sont prises en compte les différentes fonctions des comportements, modes de vie, attitudes et
habitudes pour les personnes, et leurs écarts de fonction au sein des différents milieux socio-
économiques — la cigarette serait par exemple surtout anxiolytique dans des situations sociales
précaires, associée au plaisir et a la convivialité pour les cadres —, ils sont souvent retournés de

manicre a pouvoir mieux agir a la source du comportement.

3.4.  Critique de la médicalisation de I'existence

Nombreux sont les auteurs a avoir abordé de maniére critique ce qui est souvent appelé la
« médicalisation de I'existence »!30. Nous pouvons noter par exemple Pierre Aiach et Daniel
Delanoé!3!, Petr Skrabanek!32, David Armstrong!33, Deborah Lupton!34, Peretti-Watel et Moatti,
ou encore Gori et Del Volgo, dont nous avons déja parlé. Si certains, comme Peretti-Watel et
Moatti, ont pour but d’afficher les différentes dynamiques de pouvoir impliquées afin d’améliorer
les pratiques préventives, d’autres adoptent une approche plus franchement contestataire. C’est
par exemple le cas de Gori et Del Volgo. « C’est tout un « régime du savoir » et du pouvoir qui
se trouve contesté », « dans cette clinique qui fait retour par le biais de I’éthique »'3. Les deux
ouvrages cités ici pronent, pour faire face aux dynamiques de pouvoir s’introduisant dans les
subjectivités, un retour a I’éthique. Il est cependant important de noter qu’il ne s’agit pas, dans
les deux cas, de la méme éthique. Gori et Del Volgo insistent particuliecrement sur les limites de
la bioéthique, et parlent méme d’une certaine hypocrisie en prenant 'exemple du consentement

éclairé dans le respect de 'autonomie de la personne.

Le respect de 'autonomie de la personne, assuré aujourd’hui légalement par le consentement
éclairé, se développe en contrepoint d’une tradition dans laquelle le savoir se situait exclusivement
du c6té du médecin, qui imposait un traitement a son patient sans lui en expliquer les raisons. Le
patient, dans ce cadre, n’était pas jugé apte a comprendre et il était considéré comme évident que
le médecin agissait pour le bien du patient. Dans un contexte de démocratisation du savoir et
dans lequel se développent par ailleurs les expérimentations médicales, les associations de
malades revendiquent une meilleure prise en compte des droits des patients. « Ce consensus

culturel francais exigeant 'information et le consentement des patients rejoint nombre de textes

129°S. Alvarez, Prévention et vieillissement, op. cit., p. 179.

130 R. Goti et M.-]. Del Volgo, La santé¢ totalitaire, op. cit.

131 Pierre Afach et Daniel Delanoé, I ¢re de la miédicalisation, Patris, Economica, 1998.

132 Petr Skrabanek, La Fin de la médecine a visage humain, Paris, Odile Jacob, 1995.

133 David Armstrong, « The rise of surveillance medicine », Sociology of Health & Iilness, 1995, vol. 17, n° 3, p.
393-404.

134 Deborah Lupton, The imperative of health: Public health and the regulated body, First Edition., London ; Thousand
Oaks, Calif, SAGE Publications Ltd, 1995.

135 R. Goti et M.-]. Del Volgo, La santé¢ totalitaire, op. cit., p. 189.
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européens ou internationaux qui appliquent au domaine médical la doctrine des « Droits de
I’homme ». Cette doctrine tente de concilier le principe de bienfaisance et le principe d’autonomie
de I'individu. En somme, il s’agit pour cette politique philosophique européenne de réaffirmer le
principe selon lequel en devenant malade on ne cesse pas pour autant d’étre citoyen »!36. Le
consentement éclairé répond donc a une logique citoyenne, légale, il concerne le respect des

droits des personnes en leur qualité de citoyens.

Or Gori et Del Volgo se demandent si I'information est dans ce cadre légal véritablement
mise au service du malade. Les notions de liberté individuelle et d’autonomie s’inscrivent selon
eux dans la méme logique de biopouvoir, plutot que de la contrebalancer, car elles contribuent a
normaliser le rapport du sujet a son corps. Cest-a-dire un corps qui est appréhendé comme un
bien dont le sujet serait maitre d’en faire 'usage qu’il souhaite, corps qui est réduit a une propriété
de I'individu qui y réside. Ils opposent par ailleurs le droit du savoir et le droit a savoir. Le droit
du savoir concernerait « 'obligation de dire au nom du savoir, que ce savoir soit scientifique ou
juridique »137. 1l prendrait aujourd’hui le pas sur le droit a savoir, qui implique autant le droit du
patient a ne pas se laisser déposséder d’une information qui le concerne que celui de refuser une
information potentiellement traumatisante. Ils parlent donc en ce sens d’une « hypocrisie sociale qui
consiste a la fois a culpabiliser le sujet pour ses inconduites, a idéologiser les données de
I’épidémiologie [...] a le réifier comme marchandise dans I’économie de la santé et a lui demander

de consentir « librement » a ce désaveu de lui-méme comme sujet politique et sujet de désir »!38,

Par ailleurs, ils considerent que la volonté de prise en charge globale du patient, fondée sur
des valeurs et préoccupations humanistes, ne peut atteindre ses objectifs dans la mesure ou elle
fonctionne sur Paccumulation de techniques diverses, dans laquelle s’inscrirait tout autant
«'obligation légale de prendre en compte les aspects psychologiques du patient a ’hopital »139

que le développement de la prévention. « Un tas de pierre n’a jamais fait une maison »'40,

Les rapports bioéthiques actuels ne s’atteleraient donc pas au véritable probleme qui serait
Pexpropriation des sujets de leur singularité du fait des normalisations collectives des
comportements. « Le « médical », en tant que distinct du « thérapeutique », tend indéfiniment et
férocement a réduire I« étre » (I'ex-sistence) qui se dérobe a sa rationalité et par la méme le
constitue »!41. 1l s’agirait donc de ne pas se limiter a respecter 'individu en tant que citoyen ayant
un droit a 'information, mais en tant que sujet politique et sujet de I'inconscient, cas unique qui
ne se réduit pas a un exemplaire de son espece : «car il y a aussi, selon nous, un sujet de
Iinconscient qui ne se confond pas davantage avec Iindividu quavec l'unité sociale de

Pespece »142. Le progres des connaissances et le développement de la technique auraient donc eu

156 Ibid., p. 190.
157 Ibid., p. 160.
138 Ihid, p. 188.
159 Ihid, p. 84.
140 Ihid, p. 40.
1 Iid,, p. 21.
12 Ihid,, p. 222.
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cet effet délétere de se développer au détriment de la valeur éthique et symbolique des discours
de la maladie et de la souffrance. Gori et Del Volgo parlent dans ce cadre de déficit subjectif, de
désacralisation de la souffrance, de précarité du mode de subjectivation moderne, d’exil de la
subjectivité et de Iintersubjectivité, de réduction de la douleur a ses coordonnées
neurophysiologiques, d’impossible prise en compte du drame imaginaire ou de la détermination
symbolique. Ils distinguent donc deux voies a I’éthique : celle dont nous avons déja parlé qui
assure que les pratiques respectent le cadre législatif, et une autre, qui « consiste a reconnaitre que
le malade ne saurait étre réduit au support d’une maladie, qu’il ne saurait étre homogénéisé
comme ¢élément statistique ou appréhendé comme segment de ses archives génétiques »'43. 11
s’agirait donc de favoriser les voies ne réduisant pas les pratiques thérapeutiques a 'application
d’un savoir technoscientifique, et de revenir a une casuistique. La clinique singuli¢re, au cas par
cas, permettrait une prise de distance par rapport au paradigme épidémiologique et ses effets
iatrogenes. Elle serait donc une poche de résistance permettant de contrer la normalisation, le

gouvernement des conduites, ’exil des subjectivités.

Projet complexe en ce qui concerne la prévention dans la mesure ou elle concerne bien la
collectivité et non l'individu. « La médecine préventive, dit Petr Skrabanek, semble échapper en
grande partie aux considérations éthiques. [...] L’oubli des considérations éthiques est peut-ctre
aussi intrinsequement lié au développement historique de la médecine préventive »'44. Par
définition et raison d’étre, la prévention s’intéresse a la collectivité et a I'individu en tant que
membre de cette collectivité, ce qui pousse a s’interroger sur les possibilités de prise en compte,

dans ce contexte, de sa subjectivité.

Point d’étape

Nous avons présenté dans cette section les travaux d’auteurs pointant les effets déléteres de
la prévention et ses limites. Nous voulions en cela ouvrir une discussion sur les implications de
pratiques qui récoltent généralement une large adhésion de la population et des politiques et qui

sont plus rarement remises en question.

Les effets déléteres les plus couramment admis découlent du conflit potentiel entre intérét
pour la population et intérét individuel. Une procédure mise en place pour la population pourrait
ainsi étre bénéfique pour la collectivité mais délétere pour certains des individus. Certains de ces
effets déléteres, tels que les effets déléteres médicaux, les conséquences psychologiques négatives
ou la stigmatisation potentiellement ressentie par des personnes, sont pris en compte par les
chercheurs et les autorités de santé et font I'objet de rapports éthiques ayant pour but

I'amélioration des pratiques et le respect des exigences éthiques de respect de la personne.

5 1bid., p. 144.
144 P. Skrabanek, La Fin de la médecine a visage humain, op. cit.
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Certains critiques pointent par ailleurs, au-dela des effets déléteres tels que les conséquences
médicales et psychologiques négatives, des effets profonds de la médecine préventive sur les
subjectivités. Le fonctionnement actuel de la prévention — le recours massif a la médecine
technoscientifique et au paradigme épidémiologique — impliquerait 'usage et la diffusion de
pratiques déshumanisées et déshumanisantes qui auraient donc des effets profonds sur les

subjectivités et le rapport des sujets a leurs corps.

Notre point de vue de psychologue d’orientation psychanalytique nous rend particulierement
sensible a ces considérations mettant I’accent sur les conséquences pour les subjectivités. Sans
souscrire aux critiques les plus extrémes, nous veillons plutot a rester attentive aux effets sur les
subjectivités de pratiques qui semblent @ prior;, et par leur raison d’étre et leur fonctionnement,
exclure leur prise en considération. Nous serons amenée, notamment dans le chapitre 8 et dans
la discussion des résultats, a interroger ’enchevétrement des intéréts subjectifs individuels et des
intéréts collectifs. Nous adopterons une perspective qui ne nous semble pas exploitée dans les
travaux présentés jusque-la, en faisant I’hypothése qu’au-dela des intéréts réels et pour la
population, les pratiques préventives présentent des intéréts pour les subjectivités. Ces intéréts

pourraient étre, plus que les intéréts réels, a 'origine de I'adhésion collective pour la prévention.

Il nous faudra pour cela nous décaler de la direction largement prise par la recherche dans le
cadre du dépistage aujourd’hui, qui voudrait ne prendre en compte que les effets bénéfiques et
déléteres pouvant etre scientifiquement mesurés. Cela, dans un contexte ou 'usage du paradigme
épidémiologique pour Pétude des comportements et des fonctionnements sociaux et
psychologiques n’est pas sans soulever d’importants questionnements méthodologiques. Nous
invitons donc le lecteur a garder en téte les questions que nous avons soulevées dans les sections
précédentes de cette revue de littérature — c’est-a-dire, la nécessité de baser les interventions sur
des preuves de maniere que les préjudices potentiels ne dépassent pas les avantages attendus,
d’une part, et les possibles effets déléteres plus difficilement mesurables pour les subjectivités,

d’autre part —, lors de la revue des études s’intéressant a 'expérience des participants au dépistage.

4. Etat de la recherche sur Pexpérience par les personnes du dépistage

C’est donc dans ce contexte, qui va des idéalisateurs de la prévention a ses plus fervents
détracteurs, en passant par toutes les positions intermédiaires et plus mesurées entre ces deux
extrémes, que s’inscrivent les recherches s’intéressant a I'expériences des personnes a qui sont

proposées des procédures de dépistage.

Une des particularités des dépistages, par rapport aux procédures médicales curatives, est que
les données concernant 'expérience des personnes ont une place au niveau de I’évaluation du

bien-fondé méme de la procédure. A partir du moment ou I'effet curatif d’une pratique médicale
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a été prouvé, le choix de l'utiliser ou non est laissé a la personne malade et au médecin la prenant
en charge, qui peuvent alors au cas par cas peser le pour et le contre, prenant en compte U'intérét
attendu et les effets secondaires potentiels qui concerneront la méme personne. Les mesures
préventives s’adressent en revanche a une population comprenant des personnes a prior saines
et dont une minorité seulement s’averera malade. Cela implique que les bénéfices attendus et les
effets déléteres ne seront pas répartis également au niveau des individus : une minorité de
personnes sera réceptrice des effets bénéfiques, la majorité d’entre elles ne serait concernée que
par ses effets déléteres. L’étude de la balance bénéfice-risque des procédures de dépistage est

donc bien différente de celle des méthodes curatives.

C’est ’étude de cette balance bénéfice-risque, couplée a une étude économique cout-utilité,
qui déterminera Pimplémentation d’une procédure de dépistage: sera-t-elle imposée ou
proposée, a 'ensemble de la population ou a une partie cible de la population ? Sera-t-elle

uniquement proposée au cas par cas a la discrétion du médecin généraliste ?

Les procédures de dépistage, dans la mesure ou elles concernent des personnes saines, dans
la mesure ou les gains et effets déléteres ne concerneront pas les mémes personnes, dans la
mesure ou elles sont au croisement d’enjeux multiples, nécessitent des analyses en long, en large
et en travers pour les valider, puis pour confirmer ou infirmer leur bien-fondé, et enfin pour
optimiser les pratiques. Au point que PANAES (Agence nationale d’accréditation et d’évaluation
en santé) publie en 2004 un guide de 68 pages cadrant la rédaction d’un rapport d’évaluation des
procédures de dépistage. « La mise en ceuvre de programmes de dépistage souléve sur les plans
éthique, juridique, social, médical, économique, et au niveau de leur organisation, des difficultés
considérables nécessitant une évaluation initiale et continue »'%. Bien que ce guide
méthodologique et les rapports d’évaluation des différents dépistages francais se concentrent
quasi-exclusivement sur des considérations médicales, économiques et éthiques, mention est faite

de la nécessité de prendre en compte la dimension psychologique.

Les trois différents secteurs d’évaluation sont concernés par des considérations portant sur
Iexpérience des personnes: la balance bénéfice-risque, la balance cott-utilité, et I'exigence
éthique des procédures. La volonté d’évaluation, de validation et d’optimisation des procédures

mene au développement d’études portant sur expérience des personnes.

11 est a noter qu’il existe une profusion d’études — études d’opinions, modélisations, études
quantitatives et qualitatives, etc. — concernant tous types de dépistage, et s’intéressant et
produisant des résultats particuliers pour chaque procédure de dépistage, vis-a-vis des différents
domaines d’é¢tude que nous tenterons de dégager ici. Nous nous concentrerons ici sur les études
portant sur le dépistage par LDCT du cancer bronchopulmonaire dans la mesure ou ce dépistage
est également proposé aux patients de notre étude — et bien que I’étude Detector concerne

principalement I’évaluation du dépistage par CTC qui pourrait s’avérer efficace pour dépister

145 ANAES (Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé), Guide méthodologique : Comment évaluer a
priori un programme de dépistage 7, Saint-Denis La Plaine, 2004, p. 14.
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d’autres cancers. Les études sont en France nombreuses concernant les dépistages du cancer du
sein, colorectal, et cervical. Elles sont en revanche quasi-inexistantes concernant le dépistage du
cancer bronchopulmonaire par LDCT. Les études auxquelles nous nous référerons ici seront

donc majoritairement étasuniennes.

4.1.  La balance bénéfice-risque du dépistage par LDCT

En 2016, ’HAS a souhaité que soit rédigé un rapport, se basant sur des études internationales
— étasuniennes et de plusieurs pays d’Europe!46 — permettant d’évaluer la pertinence du dépistage
des cancers bronchopulmonaires par LDCT. Une synthese des essais controlés randomisés a eu
lieu, se concentrant sur « des résultats d’efficacité (diminution de la mortalité), sur les risques et
les inconvénients associés (dont taux de faux-positifs, exposition aux radiations, sur-diagnostic,
impact psychologique, impact sur le comportement tabagique des individus soumis a la
procédure de dépistage) afin de titer des conclusions sur la balance bénéfice/risque
(avantages/inconvénients) de ce dépistage »'47. Ce rapport de 153 pages conclut en déconseillant
Pimplémentation d’un programme de dépistage en France, surtout dans la mesure ou les
différentes composantes, qu’il s’agisse des avantages ou des inconvénients, y compris la
dimension psychologique, s’averent insuffisamment documentées. Par ailleurs, une réduction de
la mortalité spécifique a plusieurs fois été mesurée, mais il existe des effets indésirables
importants : notamment une fréquence tres élevée de faux-positifs, dont certains menent a des
explorations complémentaires inutiles et injustifiées, voire a des interventions chirurgicales
invasives débouchant sur « une proportion non négligeable de complications graves »'48 dont des
déces. Les risques d’irradiations répétées et la détresse psychologique sont par ailleurs notés
comme autres effets potentiels délétéres. A ce propos, il est dit que « 'impact psychologique
associé a été peu documenté dans les études examinées. I’attente, 'annonce et la nature des
résultats ne vont pas dans le sens d’un effet bénéfique du dépistage »'4°. Trés récemment, en
tévrier 2022, PHAS publie néanmoins une actualisation de 133 pages de ce rapport!>V grace a
I’étude des résultats des essais cliniques randomisés publiés entre 2016 et 2021. Si les résultats
leur paraissent encore incomplets, ils sont néanmoins suffisamment prometteurs pour que soit
recommandé le développement d’un programme pilote permettant de « tester plusieurs scénarios

possibles »151 quant a 'implémentation d’un dépistage organisé en France.

146 1) DEPISCAN (France) ; 2) Lung Screening Study (LSS) (Etats-Unis) ; 3) National Lung Screening Trial
(NLST) (Etats-Unis) ; 4) NELSON (Pays-Bas, Belgique) ; 5) Danish Lung Cancer Screening Trial (DLCST)
(Danemark) ; 6) ITALUNG (Italie) ; 7) DANTE (Italie) ; 8) Multicenter Italian Lung Detection Trial (MILD)
(Italie) ; 9) German Lung Cancer Screening Intervention Study (LUSI) (Allemagne) ; 10) United Kingdom Lung
Screen (UKLS) (Royaume-Uni)

147 HAS (Haute Autorité de Santé), Pertinence du dépistage du cancer broncho-pulmonaire en France. Point de situation sur
les données disponibles - Analyse critique des études controlées randomisées, Saint-Denis La Plaine, 2016, p. 13.

148 Jhid., p. 30.

199 Thid., p. 37.

150 HAS (Haute Autorité de Santé), Dépistage du cancer bronchopulmonaire par scanner thoracigue faible dose sans injection :
Actualisation de I'avis de 2016, Saint-Denis La Plaine, 2021.

51 Ibid., p. 81.
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Nous rapporterons maintenant la littérature internationale portant sur la dimension
psychologique, sur Pexpérience des personnes, participant des possibilités d’évaluation de la
balance bénéfice-risque. Concernant Iimpact psychologique du dépistage des cancers
bronchopulmonaires, nous avons identifié — cette présentation ne répondant pas a une visée
d’exhaustivité — 4 revues de littératures systématiques et narratives, 17 études suivant une
méthodologie quantitative de recueil et d’analyse des données, et 4 études utilisant une
méthodologie qualitative de recueil et d’analyse des données. La plus ancienne de ces études date
de 2005, la plus récente de 2021.

4.1.1.  Etudes quantitatives portant sur 'impact psychologique du dépistage par LDCT

es auteurs, années, et modalités de réalisation des études retenues étudiant 'impac
L teurs, , et dalités d lisation des 17 études ret tudiant impact

psychologique du dépistage par LDCT avec un abord quantitatif, sont résumés dans le tableau 1.

Différents outils sont utilisés pour évaluer 'impact psychologique du dépistage. Certains
permettent de mesurer la qualité de vie liée a la santé, d’autres 'anxiété et la dépression. Les
Short-Form Health Survey en 12 items (SF-12) ou 36 items (SE-306), et le questionnaire EuroQol
(EQ-5D) sont des mesures génériques utilisées pour I’évaluation des aspects globaux de la santé
et du fonctionnement physique et mental, c’est-a-dire pour mesurer la qualité de vie liée a la
santé. I”HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) mesure 'anxiété et la dépression dans

une population de patients en médecine générale. Le STAI-6 ou STAI-Y (State Trait Anxiety)

permettent de mesurer une anxiété transitoire, effective dans un moment particulier (« state »)
ainsi que lanxiété comme caractéristique personnelle stable (« trait»). Souvent utilisés, ces
questionnaires permettent d’effectuer des comparaisons entre différentes maladies ou des
populations saines a I'aide de scores standardisés. Les mesures sont cependant moins sensibles
aux aspects de la qualité de vie liée a la santé qui peuvent étre propres a une maladie ou une
population en particulier. I’IES (Impact of Events Scale) a été congue pour mesurer les effets
des évenements stressants, des traumatismes journaliers et aigus. Il existe une version spécialisée
pour I'anxiété spécifique au cancer du poumon (Lung Cancer Specific Distress IES). La (L)CWS
((Lung) Cancer Worry Scale) vise a évaluer les inquiétudes liées au cancer. Certains auteurs
utilisent également dans les études envisagées, une adaptation du questionnaire PCQ
(Psychological Consequences of Screening) initialement développée pour évaluer I'impact
psychologique du dépistage par mammographie, permettant notamment de mesurer la
perception du risque personnel de cancer. Le COS-LLG (Consequences of Screening in Lung
Cancer) permet spécifiquement d’évaluer les conséquences du dépistage du cancer

bronchopulmonaire. Il comprend, en plus des items comptis dans le PCQ/COS non spécifique

(anxiété, impact sur le comportement, déprime et sommeil) des items a propos de I'auto-
culpabilisation, de la stigmatisation, de Iintroversion, des méfaits du tabagisme, de la
concentration sur les voles respiratoires. Une étude analyse par ailleurs la consommation

d’antidépresseurs et d’anxiolytiques pour évaluer les conséquences du dépistage par LDCT.
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Tableau 1 Caractéristiques des études quantitatives de I'impact psychologique du dépistage

Auteur Année Contexte Pays Cohorte Calendrier Mesures
Aggestrup Pré dépistage CcosS
ot al. 152 2012 DLCST Danemark 4104 A 12 mois COS-LC
Kaerlev et 2012 DLCST Danemark 4104 Référence Antldepres.seur
al. 153 A3ans ou anxiolytique
Rasmussen Pré dépistage
2015 DLCST Danemark 4104 12 mois COS-LC
etal. 154
2,3,4ans
Rasmussen Référence
2020 DLCST Danemark 130 Post dépistage COS-LC
etal. 155 )
1, 6, 18 mois
Brain et al Référence CWS-6
' 2016 UKLS Royaume-Uni 4037 Post dépistage
156 N HADS
Jusqu'a 2 ans
Dunn et al 2 semaines apres IMD
5 ’ 2017 UKLS Royaume-Uni 1589 , . Perception du
les résultats .
risque
Pré dépistage .
Kummer et . , . CWS (adaptée)
a1, 158 2020 LSUT Royaume-Uni 787 Post dep|§tage HADS
3 mois
Clark et al 1 mois PANAS - LCWS
159 ’ 2018 ECLS Royaume-Uni 338 3 mois HAS — HOS - IES
6 mois IPQ-R

152 .M. Aggestrup et al., « Psychosocial consequences of allocation to lung cancer screening: a randomised
controlled trial », BM] Open, 2012, vol. 2, n° 2, p. e000663.

153 1., Kaetlev et al., « CT-Screening for lung cancer does not increase the use of anxiolytic or antidepressant
medication », BMC cancer, 2012, vol. 12, p. 188.

154 JF. Rasmussen et al., « Psychosocial consequences in the Danish randomised controlled lung cancer
screening trial (DLCST) », Lung Cancer (Amsterdam, Netherlands), 2015, vol. 87, n° 1, p. 65-72.

155 J.F. Rasmussen et al., « Psychosocial consequences of false positives in the Danish Lung Cancer CT
Screening Trial: a nested matched cohort study », BM] Open, 2020, vol. 10, n° 6, p. €034682 (1-9).

156 K. Brain et al., « Long-term psychosocial outcomes of low-dose CT screening: results of the UK Lung
Cancer Screening randomised controlled trial », Thorax, 2016, vol. 71, n° 11, p. 996-1005.

157 C.E. Dunn et al,, « The role of screening expectations in modifying short-term psychological responses to
low-dose computed tomography lung cancer screening among high-risk individuals », Patient Education and
Counseling, 2017, vol. 100, n° 8, p. 1572-1579.

158 S, Kummer et al, «Psychological outcomes of low-dose CT lung cancer screening in a multisite
demonstration screening pilot: the Lung Screen Uptake Trial (LSUT) », Thorax, 2020, vol. 75, n° 12, p.
1065-1073.

15 MLE. Clark et al.,, « Lung cancer CT screening: Psychological responses in the presence and absence of
pulmonary nodules », Lung Cancer, 2018, vol. 124, p. 160-167.
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Bunge et Pré dépistage IES
1160 2008 NELSON Pays-Bas 351 6 mots SF12
van den Danemark Pré dépistage SF-12
Bergh et 2010 NELSON Beleique 630 Post dépistage EQ-5D
al. 161 2 2 mois STAI6 - IES
van den Pré dépistage SF-12
Pays-Bas .
Bergh et 2011 NELSON Belgique 1466 2 mois EQ-5D
al. 162 = 2 ans STAI-6 - IES
van den Danemark Pré dépistage Inconfort
Bergh et 2008 NELSON Beleique 351 Post dépistage SF-12 —EQ-5D
al. 163 . 6 mois STAI-6 - IES
Taghizadeh Pré de,plfstage STAI-Y
ot 4. 164 2019 PAN-CAN Canada 1237 Post dépistage SF-12
’ 12 mois EQ-5D
Pré dépistage
B tal.
NeEta 5008 PLUSS Etats-Unis 400 Post dépistage oTAl
. PCQ
6, 12 mois
Pré dépistage
Gareen et . L SF-36
al. 166 2014 NLST Etats-Unis 2812 Post depl'stage STAI
6 mois
e g Questionnaire :
Park et al. P
arketa 2013 NLST Etats-Unis 430 s
167 Pré surveillance .
risque
Vierikkoet g Tra:(/ el Finland 633 peeenes Percetptﬁ?'t'
al 168 exposeés ande 12 mois sque e al été
amiante santé

160 E.M. Bunge et al., « High affective risk perception is associated with more lung cancer-specific distress in
CT screening for lung cancer », Lung Cancer (Amsterdam, Netherlands), 2008, vol. 62, n° 3, p. 385-390.

161 K.a.M. van den Bergh et al., « Short-term health-related quality of life consequences in a lung cancer CT
screening trial (NELSON) », British Journal of Cancer, 2010, vol. 102, n° 1, p. 27-34.

162 K.a.M. van den Bergh et al., « Long-term effects of lung cancer computed tomography screening on health-
related quality of life: the NELSON trial », The European Respiratory Journal, 2011, vol. 38, n° 1, p. 154-161.

163 K.a.M. van den Bergh et al., « Impact of computed tomography screening for lung cancer on participants in
a randomized controlled trial NELSON trial) », Cancer, 2008, vol. 113, n° 2, p. 396-404.

164 N. Taghizadeh et al., « Health-related quality of life and anxiety in the PAN-CAN lung cancer screening
cohort », BM] Open, 2019, vol. 9, n° 1, p. e¢024719.

165 MLM. Byrne, J. Weissfeld et M.S. Roberts, « Anxiety, fear of cancer, and perceived risk of cancer following
lung cancer screening », Medical Decision Making: An International Journal of the Society for Medical Decision Mafking,
2008, vol. 28, n° 6, p. 917-925.

166 T.F. Gareen et al., « Impact of lung cancer screening results on participant health-related quality of life and
state anxiety in the National Lung Screening Ttial », Cancer, 2014, vol. 120, n° 21, p. 3401-3409.

167 E.R. Park et al., « Examining whether lung screening changes risk perceptions: National Lung Screening
Trial participants at 1-year follow-up », Cancer, 2013, vol. 119, n° 7, p. 1306-1313.

168 T, Vierikko et al., « Psychological impact of computed tomography screening for lung cancer and
occupational pulmonary disease among asbestos-exposed workers », European journal of cancer prevention: the official
Journal of the Enropean Cancer Prevention Organisation (ECP), 2009, vol. 18, n° 3, p. 203-206.
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Les mesures sont effectuées a différents points temporels en fonction des études : les
différents moments identifiés sont celui du recrutement dans I’étude, celui juste avant le
dépistage, apres le dépistage, puis parfois 1 mois, 2 mois, 6 mois, 1 an et jusqu’a 4 ans apres les
premiers examens. Ceci permet d’évaluer et d’analyser I’évolution de 'anxiété, de la dépression,
de la qualité de vie liée a la santé, de la peur du cancer, et d’autres fonctionnements cognitifs et
comportementaux dans le temps. Certaines études se focalisent sur certains groupes de
personnes et en excluent d’autres de leurs résultats. Les réponses des participants ayant des
résultats faux-positifs ou engagés dans un processus de surveillance de nodules sont parfois
exclus de P'analyse. D’autres se concentrent a 'inverse exclusivement sur ces participants. Nous
résumons ici les syntheses des résultats effectuées par Slatore et al.19%, Wu et al.170, Quaife et al.!7!,

et Slatore et Wiener!7? dans les revues de littérature systématiques et narratives correspondantes.

Les différentes études comparent d’une part les résultats des personnes qui ne se sont pas
fait tester, et les résultats des personnes qui se sont fait tester. Elles ne trouvent pas de preuve
d’un impact négatif sur la qualité de vie liée a la santé du dépistage par LDCT a court-terme, a
moyen et a long-terme. Elles n’identifient de méme pas de différence cliniquement pertinente en
maticre d’anxiété ou de dépression, en comparant les cohortes de personnes qui participent ou
ne participent pas au dépistage, immédiatement, deux semaines, trois mois ou deux ans apres le
dépistage. Une étude montre I'existence de conséquences psychologiques négatives, concernant
le comportement (concentration, repli sur soi), abattement, le sentiment de détresse ou de
malaise, et le sommeil, mais ces conséquences négatives sont observées tant chez les personnes
ayant participé que chez celles n’ayant pas participé au dépistage. L’augmentation des
conséquences négatives était méme plus importante chez les personnes n’ayant pas participé au
dépistage. Une autre étude identifie une anxiété plus importante chez les personnes du groupe
témoin, c’est-a-dire chez les personnes non éligibles au dépistage. Selon Quaife et al., « ces
résultats suggerent que la disponibilité du dépistage du cancer du poumon pourrait provoquer
une détresse psychologique chez les personnes qui se sentent a haut risque de cancer du poumon,
que ce soit subjectivement (leur propre perception du risque) ou objectivement (le fait d’étre

éligible a un essai de dépistage du cancer du poumon), si le dépistage est ensuite refusé. Ils

169 C.G. Slatore et al., « Patient-centered outcomes among lung cancer screening recipients with computed
tomography: a systematic review », Journal of Thoracic Oncology: Offficial Publication of the International Association for
the Study of Lung Cancer, 2014, vol. 9, n° 7, p. 927-934.

170 G.X. Wu et al., « Psychological Burden Associated With Lung Cancer Screening: A Systematic Review »,
Clinical Lung Cancer, 2016, vol. 17, n° 5, p. 315-324.

I S.L. Quaife, S.M. Janes et K.E. Brain, « The person behind the nodule: a narrative review of the psychological
impact of lung cancer screening », Translational Lung Cancer Research, 2021, vol. 10, n° 5, p. 2427-2440.

172 Christopher G. Slatore et Renda S. Wiener, « Pulmonary Nodules: A Small Problem for Many, Severe
Distress for Some, and How to Communicate About It », Chesz, 2018, vol. 153, n° 4, p. 1004-1015.
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souléevent également la possibilité que le dépistage du cancer du poumon puisse réduire la

détresse des participants »73.

Les études comparent d’autre part, pour les personnes qui ont participé au dépistage, les
résultats en fonction du moment de passation des questionnaires, et en fonction des résultats
obtenus aux tests. Certains moments des procédures se montrent particulicrement propices au
développement de peur ou de détresse spécifique au cancer du poumon, bien que d’autres études
ne relévent pas d’augmentation de I'anxiété ou de la dépression générique. II s’agit du moment
du rendez-vous du dépistage, et du temps d’attente des résultats. Certaines études rapportent un
impact sur les personnes ayant recu des résultats normaux au dépistage : il s’agit de la diminution
de pensées intrusives aprés 2 mois de suivi, ou une diminution a court-terme de la détresse.
I’anxiété et la dépression mesurées a court et moyen-terme (3 mois ou 6 mois selon les études)
étaient plus élevées chez les personnes recevant des résultats indéterminés et nécessitant
I'engagement dans une surveillance. I.’augmentation n’était pas toujours cliniquement pertinente
— Clest-a-dire que le niveau d’anxiété restait dans la fourchette clinique ‘normale’ — et toute
augmentation avait disparu a 1 ou 2 ans selon les études. Les études observent « que les résultats
induisent une détresse concernant le cancer du poumon dans 'immédiat et a court-terme, bien
que cette détresse, comme pour les mesures d’anxiété plus génériques, se résorbe avec le
temps »'74. Les études différent quant a leurs résultats a propos de la pertinence clinique de
I’évolution des niveaux de détresse observés. A long terme, Slatore et al. notent que la détresse

semble étre similaire chez les participants dont les résultats sont indéterminés ou négatifs!’>.

En conclusion, les différentes revues de littératures relevent que les réactions psychologiques
négatives se limitent a une géne psychologique transitoire et de courte durée, notamment chez
les personnes recevant des résultats faux-positifs ou indéterminés. Il existe également des
réponses émotionnelles positives, chez les personnes recevant un résultat négatif mais également

chez les personnes participant au dépistage par rapport a celles ne pouvant y participer.

4.1.2.  Etudes qualitatives portant sur I'impact psychologique du dépistage par LDCT

Nous avons identifié et sélectionné 4 études s’intéressant a I'impact psychologique du
dépistage avec une approche qualitative. A la différence des études quantitatives, seule une étude
qualitative sur les quatre est réalisée dans le cadre d’un essai d’évaluation du dépistage (Kummer
et al.!79). Les trois autres études sont réalisées dans un contexte clinique, aux Etats-Unis. Deux

de ces études sont réalisées avec la méme cohorte de patients, des vétérans recrutés dans une

173 S.I. Quaife, S.M. Janes et K.E. Brain, « The person behind the nodule », art cit. (Traduit par Deepl
https://www.deepl.com/ fr/translator)

174 Ibid. (Traduit par Deepl https://www.deepl.com/fr/translator)

175 C.G. Slatore et al., « Patient-centered outcomes among lung cancer screening recipients with computed
tomography », art cit.

176 §. Kummer et al., « Mapping the spectrum of psychological and behavioural responses to low-dose CT lung
cancer screening offered within a Lung Health Check », Health Expectations, 2020, vol. 23, n°® 2, p. 433-441.
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clinique de soins généralistes dédiée (Slatore et al.l”7, Sullivan et al.!8, PVAMC, Portland
Veterans Affairs Medical Center). Les participants de la derniere étude sont recrutés dans deux
centres académiques de médecine générale et pulmonaire (Wiener et al.!”). Les entretiens de
recherche ont tous lieu apres la réception de leurs résultats par les personnes. Pour les trois études
ayant lieu en contexte clinique, un nodule est détecté de manicere fortuite lors dun controle
routinier ou lors d’un examen contrélant un trouble sans lien avec le cancer du poumon. La
détection de nodules préexistait donc aux efforts d’évaluation des méthodes de dépistage, ce qui
explique I'existence de ces études s’intéressant a 'impact psychologique de tels résultats hors d’un
contexte d’essais cliniques. Nous trouvons opportun de rajouter ces études effectuées en milieu
clinique dans la mesure ou les procédures débouchent dans les deux cas sur la détection de
nodules et car nous n’avons pu identifier quune seule étude qualitative portant spécifiquement
sur P'impact psychologique du dépistage. En revanche, le contexte particulier de détection des

nodules pulmonaires sera a prendre en compte dans I'analyse.

Sur les 69 participants inscrits au total dans les quatre études, un nodule est détecté pour 51
d’entre eux; 13 n’ont pas de nodule mais une autre condition pulmonaire est fortuitement
détectée (BPCO, calcification des arteres coronaires) ; 5 ont un résultat enticrement négatif.
Aucun n’a recu de diagnostic de cancer. Les résultats indéterminés requierent une surveillance
pour évaluer I’évolution en taille du nodule, généralement 6 mois ou un an apres sa détection
initiale. La surveillance peut s’arréter si le risque est jugé minime (généralement, si le nodule ne
grossit pas sur une durée de deux ou trois ans), ou étre poursuivie pendant plusieurs années. Les
entretiens initiaux ont lieu entre 2 et 28 mois apres la détection initiale du nodule (7 en moyenne,
avec d’importantes variations au sein méme de chaque étude). Les vétérans sont par ailleurs
parfois recus une deuxieme fois (17) et une troisieme fois (6) a I'occasion de 'examen de
surveillance de I’évolution du nodule. Trois études consistent en la passation d’un entretien, en

présence ou téléphonique, une étude consiste en la réalisation de focus-groupes.

Les buts formulés par ces études sont : 1/ explorer I'expérience des participants chez qui est
détecté un nodule pulmonaire, 2/ évaluer les réponses a Iincertitude prolongée et les stratégies
cognitives mobilisées, évaluer la perception de I’évolution du nodule, 3/ évaluer I'impact
psychologique de la sutveillance des nodules, 4/ explorer 'éventail des réponses psychologiques

et comportementales en ne se limitant pas aux seules réponses psychologiques négatives.

Les échanges sont semi-structurés, des guides d’entretiens ou de themes a aborder ont été

composés préalablement. Les thématiques abordées sont par exemple : la réaction a la découverte

177 C.G. Slatore et al., « What the heck is a “nodule”? A qualitative study of veterans with pulmonary nodules »,
Annals of the American Thoracic Society, 2013, vol. 10, n° 4, p. 330-335.

178 D.R. Sullivan et al., « “I still don’t know diddly”: a longitudinal qualitative study of patients’ knowledge and
distress while undergoing evaluation of incidental pulmonary nodules », NP] primary care respiratory medicine, 2015,
25 (15028).

179 R.S. Wiener et al.,, « “The thing is not knowing™: patients’ perspectives on surveillance of an indeterminate
pulmonary nodule », Health Expectations: An International Journal of Public Participation in Health Care and Health
Policy, 2012, vol. 18, n° 3, p. 355-365.
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et a la surveillance du nodule; les besoins de soutien percus; l'expérience en maticre
d’information et de communication; la compréhension du suivi; la satisfaction; les
préoccupations et les réactions émotionnelles, le role de la stigmatisation et de la négativité
percues, etc. Les deux études analysant les réactions des vétérans utilisent la description
qualitative (« qualitative description ») ou I'analyse de contenu conventionnelle (« conventional
content analysis »), c’est-a-dire des modalités d’analyse permettant de capter 'expérience des
participants grace au langage courant et sans avoir recours a la théorisation et a I'interprétation.
Les deux autres études utilisent la théorisation ancrée (« grounded theory») et I'analyse
thématique cadrée (« framework approach to thematic analysis ») permettant une analyse

inductive et interprétative des données cliniques. Ces données sont résumées dans le tableau 2.

Tableau 2 Caractéristiques des études qualitatives de I'impact psychologique du dépistage

Année Contexte Cohorte Résultats tests Calendrier
Auteur . 2 Agari
Recueil Méthode analyse Catégories
Indéterminé : 10 6 mois en
2020 LSUT (essai) 28 Autre : 13
.. moyenne
Kummer et Négatif : 5
al. Entretiens Réponses psychologiques
I, Framework approach , P psy glqu
(semi- . . Réponses comportementales
B to thematic analysis . .
structurés) Facteurs influengant les réponses
PVAMC (détecti . o 5 moi
2013 ( faec on 19 Indéterminé mois en
fortuite) moyenne

Slatore et al.  Entretiens A L

e Qualitative Obtenir plus d'informations
. description Réponses émotionnelles
structurés) . v .
Améliorer l'information
PVAMC (détection . . A1lan
2015 ( . 17 Indéterminé
fortuite) A2 ans
Sullivan et . Connaissances du patient
Entretiens . . . . 2
al. Eaid Conventional content Réponses émotionnelles/Détresse
. analysis Communication avec le généraliste
structurés) . 0 .
Suggestion pour amélioration
Cliniques (détection . . 10 mois en
2012 q ( . 22 Indéterminé
fortuite) moyenne
Wiener et al. Focus-group Représentation du nodule
(semi- Grounded theory Influence des résultats (vers : 'ce n'est pas sérieux')

structurés) Gérer l'incertitude



66 LA VIE PSYCHIQUE DE L’HOMME PRECAIRE

Selon le principe des méthodes qualitatives, les résultats ne sont pas envisagés en fonction
de la fréquence observée, mais ont plutot pour objectif de relever un éventail de réactions et de
possibles liens entre les réactions observées. Pour les 4 études, les codes et catégories restent
proches des thématiques abordées dans le guide d’entretien. Kummer et al. et Wiener et al.
identifient notamment un spectre de réponses plus diversifié que ce que nous avons
précédemment relevé. Nous laissons pour linstant de c6té les résultats concernant d’autres
thématiques de recherche, par exemple la communication médecin-patient ou encore I'impact

sur le tabagisme, car nous aborderons spécifiquement ces questions dans d’autres sections.

Kummer et al,, les seuls a observer des participants dans un contexte de dépistage, listent les
réactions pré-dépistage rapportées par les participants, c’est-a-dire lors de la réception de la lettre
d’invitation et dans l'attente des procédures. Parmi les réactions positives ou neutres, ils notent :
étre heureux d’étre invité ; trouver l'offre de dépistage rassurante ou réconfortante ; avoir le
sentiment d’étre pris en charge ; se sentir bien, détendu, heureux d’aller au rendez-vous ; avoir
impatience de connaitre les résultats ; étre intéressé par les résultats ; vouloir saisir une occasion ;
ne pas se sentir concerné; ne pas étre inquiet. Parmi les génes psychologiques vécues, ils
relévent : du choc ; de I'inquiétude sur la santé pulmonaire et le risque de cancer ; une plus grande
attention portée a des symptomes jusque-la ignorés ; de I'appréhension a 'idée de passer un
scanner. Lors des procédures et de l'attente des résultats, certains patients ont une attitude
relativement neutre, expliquant par exemple qu’il n’est pas la peine de s’inquiéter tant que les
résultats ne sont pas encore recus. Sont également repérés, plus qu’a d’autres moments des
procédures, selon Kummer et al.,, des sentiments d’anxiété, la peur que les résultats montrent
quelque chose d’inquiétant. Pour certains, I'angoisse est intense au point que les personnes
indiquent ne pas avoir Iesprit tranquille et penser constamment au risque de cancer. Sullivan et
al. reperent également une détresse plus intense lors de l'attente des résultats, dans ce cas aux
examens de surveillance du nodule. Certains patients interpretent des symptomes auparavant

considérés comme habituels, comme des signes de cancer.

Lorsque les résultats sont rendus, les réactions des participants different en fonction de la
nature des résultats obtenus. Kummer et al. repérent chez les personnes recevant un résultat
négatif —absence de nodule — du soulagement, de la réassurance, I'impression d’étre « aux anges »,
d’avoir « une deuxi¢me chance ». Des réactions négatives sont en revanche parfois repérées chez
les personnes ayant un résultat indéterminé — présence de nodule a surveiller. Slatore et al. et
Wiener et al., notamment, rapportent des angoisses intenses : inquié¢tudes omniprésentes ; termes
utilisés tels que « condamnation a mort », « effrayant », « choquant » ; impression d’avoir recu un
diagnostic de cancer ; crainte des traitements liés au cancer ; bouleversement. Sullivan et al. et
Wiener et al. notent I'’émergence a ce moment de représentations liées au cancer : certains
participants évoquent des proches ayant eu un cancer, d’autres comparent le cancer du poumon
avec d’autres pathologies, ou le mettent en lien avec leur tabagisme. Dans I'étude de Kummer et
al. sont repérés des écarts de réaction entre les personnes qui s’attendaient a recevoir un résultat
indéterminé ou positif au dépistage et les personnes qui avaient un sentiment d’immunité. Dans

les trois autres études, cette question ne se pose pas dans la mesure ou le nodule a été détecté
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fortuitement. Sont également observées des réponses émotionnelles plus mesurées lorsque les
personnes apprennent la présence d’un nodule. Wiener et al. indiquent que les personnes agées
vivent mieux l'incertitude du résultat — le nodule pouvant s’avérer bénin ou malin — ainsi que les
personnes ayant déja des comorbidités. Ces dernicres donnent la priorité a leurs troubles

somatiques actuels et certaines considérent la nouvelle comme insignifiante.

Dans I'étude de Wiener et al., certains participants restent dans un état d’inquiétude accru
pendant plusieurs semaines ou plusieurs mois. Les plaintes se cristallisent surtout autour du
sentiment d’incertitude, ’absence de résultat définitif étant méme jugée plus délétere par certains
quune annonce de cancer. Des participants évoquent également la culpabilité liée a une
responsabilité éventuelle du fait de leur tabagisme. Du ressentiment est en revanche observé chez
des non ou anciens fumeurs. Certains participants préfereraient ne pas arréter la surveillance —
elle est normalement interrompue au bout de deux ans en I'absence de grossissement du nodule
— voire faire appel a des techniques telles que la biopsie pour confirmer ou infirmer un éventuel
diagnostic. Sullivan et al. et Wiener et al. remarquent en revanche majoritairement une diminution
globale des inquiétudes avec le temps, la menace étant progressivement et par certains requalifiée,
de grave a insignifiante. I.’absence de symptomes pulmonaires attribués au nodule, les résultats
favorables aux examens de controle, 'absence d’inquiétudes ou les propos rassurants des équipes
soignantes, ainsi que des techniques actives telles que I'effort de ne pas penser au nodule, la
recherche d’informations, I'acceptation, 'appel a la foi sont identifiés comme des facteurs
participant de la réassurance progressive. Wiener et al. et Kummer et al. repérent, tant chez les
personnes qui montrent des signes de peur et d’inquiétude que chez celles étant des le départ
plus sereines, des modifications comportementales avec le temps. Sont notamment repérés : une
attention plus accrue aux symptomes, notamment pulmonaires; une augmentation de la
fréquence du suivi médical ; Paugmentation de I'exercice physique ; la modification du régime
alimentaire ; ’évitement des facteurs de risque environnementaux (pollution ou contacts avec
des agents infectieux) ; la recherche d’informations diverses concernant la santé. Mais certains
comportements inverses sont également repérés, tant chez les patients les plus inquiets que les
plus sereins : volonté de consulter uniquement en cas de symptomes graves ; manque de

confiance dans le suivi médical ; évitement des rendez-vous de controle du nodule.

Nous nous arréterons maintenant plus en détail sur I'impact de la participation a un
programme de dépistage sur l'activité tabagique, dans la mesure ou cette thématique fait Pobjet
d’études spécifiques et mobilise des enjeux particuliers de la balance bénéfique-risque dans

q J q q

I’évaluation des procédures de dépistage par LDCT.

4.1.3.  L’impact du dépistage sur les comportements tabagiques

Iétude du lien entre le dépistage du cancer bronchopulmonaire par LDCT et 'évolution du
tabagisme des participants apparait étre un champ de recherche a part enticre et particulierement

prolifique. Ceci pour plusieurs raisons.
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Puisque 85% des cancers du poumon, rappellent Moldovanu et al.'80) peuvent étre attribués
au tabagisme, arrét du tabagisme en reste la forme de prévention la plus efficace chez les adultes
fumeurs, devant le dépistage par LDCT. Des craintes ont été exprimées que le dépistage, et
notamment les résultats négatifs, soient percus comme une autorisation a continuer a fumer,
produisant des lors des résultats contreproductifs en mati¢re de réduction de la mortalité par
cancer du poumon. Russel P. Harris'8! rappelle que les personnes visées par le dépistage font
partie des fumeurs les plus actifs de la population, sont donc plus enclins a avoir développé une
forte addiction au tabagisme, et pourraient des lors utiliser le dépistage comme une alternative a
'arrét du tabagisme. Selon lui, les conséquences du dépistage par LDCT sur le comportement
tabagique devraient faire partie intégrante du calcul des balances bénéfice-risque et cott-utilité
lors des processus d’évaluation et de validation des programmes de dépistage. Par ailleurs, utiliser
le dépistage comme une occasion de favoriser le sevrage tabagique pourrait redoubler ses effets
bénéfiques, non seulement dans la prévention du cancer mais également dans la prévention
d’autres maladies liées au tabagisme. Matthew A. Steliga et Ping Yang!82 expliquent qu’arréter le
tabagisme a un impact bénéfique sur la santé a tout moment, méme quand 'arrét a lieu apres un
diagnostic de cancer. Parmi les déces enregistrés dans I’étude américaine d’évaluation du
dépistage par LDCT, 24,1% d’entre eux étaient attribués au cancer du poumon, 24,8% étaient
attribués a des causes cardiovasculaires, 10,4% a d’autres maladies respiratoires. Favoriser l'arrét
du tabagisme pourrait des lors diminuer la mortalité par d’autres pathologies, et redoubler la
réduction de mortalité par cancer du poumon obtenue grace au dépistage. Des études analysant

Iintérét de différents modes d’intervention sont développées en ce sens.

Nous avons identifié 9 revues systématiques ou narratives synthétisant les résultats issus des
¢tudes quantitatives qui enquétent sur 'impact du dépistage bronchopulmonaire par LDCT sur
le comportement tabagique!®3, ou sur I'efficacité des interventions de sevrage tabagique dans un

contexte de dépistage!84. Certaines revues relevent également des informations quant a 'effet du

180 D. Moldovanu, H.J. de Koning et C.M. van der Aalst, « Lung cancer screening and smoking cessation
efforts », Translational Lung Cancer Research, 2021, vol. 10, n° 2, p. 1099-1109.

181 Russell P. Harris, « The Psychological Effects of Lung Cancer Screening on Heavy Smokers: Another
Reason for Concern », [AMA internal medicine, 2015, vol. 175, n° 9, p. 1537-1538.

182 Matthew A. Steliga et Ping Yang, « Integration of smoking cessation and lung cancer screening », Translational
Lung Cancer Research, 2019, 8 (Suppl 1), p. S88-594.

183 C.G. Slatore et al., « Smoking Behaviors among Patients Receiving Computed Tomography for Lung Cancer
Screening. Systematic Review in Support of the U.S. Preventive Services Task Force », Annals of the American
Thoracic Society, 2014, vol. 11, n° 4, p. 619-627 ; J.H. Pedersen, P. Tonnesen et H. Ashraf, « Smoking cessation
and lung cancer screening », Annals of Translational Medicine, 2016, vol. 4, n° 8, p. 1-5; D. Moldovanu, H.]J.
de Koning et C.M. van der Aalst, « Lung cancer screening and smoking cessation efforts », art cit ; S.A. Deppen
et al., « Lung cancer screening and smoking cessation: a teachable moment? », Journal of the National Cancer
Institute, 2014, vol. 106, n° 6, p. 1-2.

184 J.M. Iaccarino et al., « Combining smoking cessation interventions with LDCT lung cancer screening: A
systematic review », Preventive Medicine, 2019, vol. 121, p. 24-32 ; B.B. Pua et al., « Integrating smoking cessation
into lung cancer screening programs », Clinical Imaging, 2016, vol. 40, n° 2, p. 302-306 ; L.M. Fucito et al.,
« Pairing smoking-cessation services with lung cancer screening: A clinical guideline from the Association for
the Treatment of Tobacco Use and Dependence and the Society for Research on Nicotine and Tobacco »,
Cancer, 2016, vol. 122, n° 8, p. 1150-1159 ; C.J. Cadham et al., « Smoking cessation interventions for potential
use in the lung cancer screening setting: A systematic review and meta-analysis », Lung Cancer, 2019, vol. 135, p.
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tabagisme et de son arrét sur la santé en général et sur le cancer du poumon en particulier, et une,

quant aux motivations des personnes a arréter de fumer.

Les revues qui s’intéressent aux conséquences du dépistage LDCT sur les comportements
tabagiques synthétisent ensemble les résultats de 19 études originales abordant quantitativement
la question. 17 ont lieu lors des différents essais controlés randomisés d’évaluation du dépistage
par LDCT, 2 ont lieu en contexte clinique. Parmi les personnes qui fumaient encore lors du
dépistage, la proportion des personnes ayant arrété pendant la période de surveillance va de 7 a
23% selon les études. Dans deux études, la majorité des personnes indiquent que la participation
au dépistage a joué un role important dans leur décision d’arréter de fumer. 1,6 a 12% de ces
fumeurs ayant arrété recommencent avant la fin de la surveillance. Dans les études ayant comparé
le comportement tabagique des personnes se faisant dépister et celui des personnes dans le
groupe contrdle : deux études n’identifient aucune différence significative entre les deux groupes
a court, moyen et long-terme ; trois autres identifient soit un taux d’arrét plus important dans le
groupe dépisté, soit une période d’abstinence plus longue. Les résultats sont donc contradictoires
quant a 'importance de la participation véritable au dépistage par rapport a lintention et a
I'information seules dans Iinfluence sur le comportement tabagique. Les comparaisons de
I’évolution du comportement tabagique en fonction des résultats n’apportent pas toujours de
résultats concluants. Les résultats observés sont : une prévalence ponctuelle de fumeurs plus
importante chez les personnes ayant un résultat soupconneux ; une prévalence moins importante
de rechute chez les personnes recevant un résultat soupconneux ; une influence moins
importante des résultats positifs chez les fumeurs de longue date. Ces résultats ne sont pas
confirmés par toutes les études. Il semble par ailleurs qu’il n’y ait pas de tendance, pour les
personnes recevant un résultat négatif, a plus continuer a fumer que les personnes n’ayant pas
participé au dépistage. La prévalence des personnes qui arrétent de fumer en cas de résultat
négatif semble croitre avec le temps. Les revues concluent en indiquant que la participation aux
procédures de dépistage en elle-méme ne semble pas avoir d’influence sur les comportements
tabagiques ; il y a un effet sur le tabagisme, celui-ci est plutot di aux informations
communiquées préalablement aux examens médicaux et méme lorsque les personnes ne se font

pas dépister, ou alors aux résultats indiquant un possible cancer du poumon.

Il n’existe donc pas de preuves d’une influence délétere du dépistage LDCT sur les taux de
sevrage tabagique. En revanche, la plupart des résultats indiquent que participer a un programme
de dépistage n’influence pas non plus significativement et positivement les comportements
tabagiques. En conséquence, est recommandée, notamment aux Etats-Unis, l'intégration dans
les programmes de dépistage d’interventions d’assistance au sevrage tabagique. Dans ce cadre, le
dépistage par LDCT est percu comme une occasion de favoriser la prévention primaire.
Différents types d’interventions sont envisagés: des consultations et conseils par un

professionnel (sous la forme de standards téléphoniques, en présence en groupe ou

205-216 ; B. Pifieiro et al., « Smoking cessation interventions within the context of Low-Dose Computed
Tomography lung cancer screening: A systematic review », Lung Cancer, 2016, vol. 98, p. 91-98.
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individuellement) ; la pharmacothérapie (patchs nicotiniques, substituts nicotiniques et
inhalateurs) ; les cigarettes électroniques ; des supports documentaires ou internet. laccarino et
al. identifient 9 articles originaux analysant I'efficacité de ces méthodes d’intervention en contexte
de dépistage. Vu le faible nombre d’études en contexte, Cadham et al. étendent leur recherche a
des études hors cadre dépistage, dans le but d’exploiter ces résultats dans un contexte de
dépistage. Ils identifient dans ce cadre 85 études: 26 analysant les résultats des supports
électroniques, 25 le conseil par un professionnel médical ; 25 les interventions médicamenteuses ;
14 le conseil téléphonique. Moldovanu et al. et Cadham et al. parviennent a des conclusions
similaires, a savoir une efficacité plus importante des interventions en personne et
pharmaceutiques par rapport aux interventions par support électronique ou conseil téléphonique.
Une conclusion communément partagée est également la nécessité d’implémenter plus d’études
évaluant Iefficacité de telles interventions en contexte de dépistage par LDCT, afin d’assurer que

Pefficacité des interventions proposées soit scientifiquement validée.

Nous avons par ailleurs identifié 3 études qualitatives s’intéressant a ces questions et
s’inscrivant dans les mémes visées. Park et al.185, Zeliadt et al.186 et Golden et al.!187 réalisent
respectivement des études avec 35, 37 et 51 participants, fumeurs ou anciens fumeurs, dans
différents services de médecine générale proposant un dépistage par LDCT. Dans les trois cas,
des entretiens semi-structurés a I'aide d’un guide d’entretien sont réalisés par téléphone ou en
présentiel, au moment du dépistage pour I’étude de Golden et al., apres la réception des résultats
pour Zeliadt et al., un ou deux ans apres le dépistage pour Park et al. Deux des études (Park et
al., Golden et al.) basent leur guide d’entretien sur le modéle cognitif « Health Belief Model »,
développé pour rendre compte des difficultés des personnes a adopter des stratégies de
prévention, mises en perspective des croyances des personnes quant a la menace et la perception
de Pefficacité de la stratégie de prévention. En conséquence, les thématiques abordées portent
sur: la perception du risque personnel; les déterminants cognitifs et émotionnels des
changements de comportement; les intentions et résultats vis-a-vis du changement de
comportement ; 'importance percue du dépistage et de I'arrét du tabagisme ; les difficultés
percues vis-a-vis de l'arrét. Le guide de Zeliadt et al. est congu pour faire émerger, de manicre
plus générale, des propos quant aux attitudes et croyances vis-a-vis du tabagisme. Ces

informations et les résultats principaux sont résumés dans le tableau 3.

185 E.R. Park et al., « A qualitative study of lung cancer risk petceptions and smoking beliefs among national
lung screening trial participants », Nzotine & Tobacco Research: Official Journal of the Society for Research on Nicotine
and Tobacco, 2014, vol. 16, n° 2, p. 166-173.

186 S.B. Zeliadt et al., « Attitudes and Perceptions About Smoking Cessation in the Context of Lung Cancer
Screening », [AMA Internal Medicine, 2015, vol. 175, n° 9, p. 1530-1537.

187 S.E. Golden et al., « “I Already Know That Smoking Ain’t Good for Me”: Patient and Clinician Perspectives
on Lung Cancer Screening Decision-Making Discussions as a Teachable Moment », Chest, 2020, vol. 158, n° 3,
p. 1250-1259.
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Tableau 3 Caractéristiques des études qualitatives de I'impact du dépistage sur le tabagisme
Année Population Cohorte Calendrier
Auteur , L.
Recueil Méthode d'analyse Catégories
Fumeurs ou anciens ..
2020 51 Entre la proposition et le test
fumeurs
Golden et al. . . . L
Entretiens e Communication patient-clinicien
) Interprétation dans le . . .
(semi- \ . . Perception d'une menace/Détresse
, Health Belief Model , . .
structurés) Compréhension du patient
Fumeurs ou anciens R
2014 35 la2ans
fumeurs
L Dépistage comme incitation au sevrage
Interprétations dans le pistag Perception du risque g
Park et al. Entretiens  'Health Belief Model' / Y P q
. , . . Sévérité percue, Inquiétudes
(semi- Precaution adoption . s A .
. S Confiance dans la capacité a arréter ou a ne
structurés)  Process model' / 'Self-
. \ pas reprendre
Regulation Model . .
Intentions de sevrage/reprise
2015 Fumeurs 37 Apreés les résultats
Dépistage et réflexions sur le tabagisme
Zeliadt et al.  Entretiens Inductive content Dépistage comme agent externe
(semi- analysis / Deductive Biais cognitifs a propos du risque
structurés) content analysis Perceptions erronées sur le dépistage et le

tabagisme

Les auteurs explorent le lien entre 'expérience du dépistage et la volonté de sevrage. Sur les
trois études, seulement deux participants arréteront de fumer, d’autres exprimeront en revanche
la volonté d’arréter. Dans I’étude de Golden et al., la quasi-totalité des participants indiquent ne
pas faire de différence entre ce dépistage et n’importe quelle rencontre avec un médecin, en ce
qui concerne la motivation a 'arrét du tabagisme. Un des participants dira : « ¢a rentre dans une
oreille et ¢a sort par 'autre parce que je sais déja que fumer n’est pas bon pour moi ». En ce sens,
étre ¢éligible pour un dépistage ne cause pas de détresse particulicre a ces participants. Par ailleurs,
peu font un lien entre la procédure de dépistage et le tabagisme : il s’agit pour eux de deux
démarches nécessitant des décisions distinctes. Certains diront également qu’ils ne considérent
pas le cancer du poumon comme une motivation a l'arrét, bien que tous soient conscients du
risque. En conséquence, le dépistage n’influe pas sur leur décision d’arréter. Ils ne considerent

pas non plus le dépistage, ni un résultat positif, comme un feu vert pour fumer.
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L’hypothese de Golden et al. est que le dépistage ne provoque pas de réaction émotionnelle
suffisamment forte, dans la mesure ou le risque de cancer n’est pas une idée neuve et ne déclenche

en ce sens pas de détresse.

A Pinverse des réactions d’indifférence repérées par Golden et al., Zeliadt et al. relevent des
réactions émotionnelles fortes chez les participants. Une période d’autoréflexion serait stimulée

par cet événement. Leurs observations ne sont néanmoins pas incompatibles.

Zeliadt et al. notent que les participants, bien que conscients du risque de cancer, expriment
certaines « perceptions erronées »: notamment une surestimation du cancer comme
conséquence délétere du tabagisme, au détriment d’autres pathologies telles que les pathologies
cardiovasculaires. Les réactions émotionnelles fortes et la perception du risque élevée
s’accompagnent d’un doute sur 'efficacité de P'arrét du tabagisme pour remédier a cela, d’un
sentiment qu’il n’y a pas d’urgence, et de I'absence de changement comportemental effectif. Park
et al. remarquent également ce qu’ils interpretent comme des dissonances cognitives. Est bien
repérée la perception d’un risque de cancer élevé — plus élevé que le risque objectif — mais
également une faiblesse des inquiétudes, une décorrélation du risque par rapport au
comportement tabagique actuel, du scepticisme quant au role du tabagisme en général. Ces
perceptions erronées et 'absence d’inquiétude dans un contexte de reconnaissance d’un risque
grave pourraient, selon Park et al., étre une conséquence d’une gestion cognitive des émotions
liées a la menace, les informations sanitaires étant déformées pour réduire la dissonance cognitive

entre risque percu ct comportement.

Par rapport a I'arrét du tabac, les participants font dans I’étude de Golden et al. état d’autres
motivations pour arréter, telles que les encouragements par la famille, 'impact global sur la santé
et la qualité de vie. Les obstacles identifiés, toutes études confondues, sont: ’addiction/
’habitude difficile a briser, les plaisirs et compensations offertes par la cigarette (contre le stress
et Panxiété notamment), le manque de désir, I’age avancé. Des participants indiquent que « ce
n’est pas le moment », et qu'une intervention de soutien a I'arrét ne peut étre pertinente que
lorsque la personne se sent préte. Par ailleurs, les fumeurs actuels se disent peu confiants dans
leur capacité a arréter, ou, s’ils le sont, peu confiants dans leur capacité a maintenir leurs efforts
dans le temps. Dans les études de Zeliadt et al. et Park et al., nombreux sont les participants a
fournir des descriptions spontanées des précédentes tentatives d’arrét et échecs concomitants.
Le dépistage est dans ce contexte accueilli par certains positivement, dans la mesure ou cela leur
offre une possibilité simple d’agir pour leur santé. ’impression de pouvoir faire quelque chose
pourrait contraster avec le sentiment d’échec ressenti. Par ailleurs, dans ’étude de Park et al., qui
a lieu 1 a 2 ans apres le dépistage, si personne n’a arrété de fumer, plusieurs patients ont
efficacement et durablement réduit leur consommation tabagique journalicre, ou se sont engagés
avec leurs proches dans des discussions sur le tabagisme. Certains ont également modifié leur
activité physique ou leur alimentation, dans une volonté de réduire les risques liés a la santé. Park
et al. parlent alors de comportements compensatoires ayant pour but de réduire la dissonance

cognitive précédemment supposée a I'ceuvre.
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Leurs conclusions sont différentes pour ce qui est des recommandations. Park et al. pointent
la nécessité d’éducation sur les risques objectifs, et la nécessité de prendre en compte et d’ajuster
les stratégies cognitives et comportementales visant a réduire la dissonance ou les biais cognitifs,
tels que le manque de confiance en les capacités d’arrét. Selon Zeliadt et al., les arréts du
tabagisme sont plus dépendants de ’émotionnel que des informations factuelles. Allant dans ce
méme sens, Golden et al. considerent que favoriser le déploiement de réactions émotionnelles
serait la maniere la plus efficace d’affecter les comportements. Il pourrait s’agir alors, dans un
contexte ou le cancer n’est pas considéré par les participants comme « une nouvelle information »
et ne provoque pas de détresse, de fournir des informations sur les autres troubles par ailleurs
minimisés par les patients, comme les troubles cardiovasculaires. Zeliadt et al. notent également
le risque, non pas que le dépistage produise mais qu’il renforce certaines perceptions erronées.
Le dépistage pourrait, dans un contexte ou les maladies cardiovasculaires sont minimisées par
rapport au cancer en ce qui concerne les risques encourus du fait du tabagisme, renforcer cette
croyance : n’étre pas atteint de cancer serait dés lors équivalent a avoir échapper aux méfaits du

tabac et renforcerait 'absence de sentiment d’urgence.

4.1.4.  Perspectives de recherche et modélisations de 'impact psychologique

La plupart des études concluent sur la nécessité de poursuivre les recherches sur les
conséquences psychologiques du dépistage. Bien que celles qui abordent la question
quantitativement ne trouvent pas d’effets déléteres significatifs ou durables du dépistage, quelle
que soit la mesure utilisée — qualité de vie liée a la santé, anxiété, dépression, tabagisme —, une

certaine complexité des réponses psychologiques et comportementales apparait.
p p psy! glq p PP

Nous avions déja noté que certaines études quantitatives identifiaient des écarts en ce qui
concerne l'anxiété entre le groupe controle et le groupe de personnes dépistées, le groupe
controle s’avérant, dans ces cas, plus négativement affecté que celui se faisant dépister. Cela
permet de formuler ’hypothese de conséquences positives du dépistage, pour lesquelles il
n’existe actuellement pas de mesure satisfaisante. « Il serait, disent Quaife et al., également
bénéfique de comprendre quantitativement la fréquence, la durée et 'ampleur des réponses
psychologiques positives potentielles du dépistage par LDCT afin de les promouvoir, pour
lesquelles des études de développement psychométrique sont nécessaires pour mesurer de

maniere fiable ces différents types de réponses »188.

Sont également relevées des différences entre les sous-populations pour ce qui est des
réponses psychologiques. Parmi les caractéristiques pour lesquelles il existe des preuves de
détresse significativement accrue, sont comptés le fait d’étre célibataire, le fait d’étre une femme,
le fait de fumer actuellement, d’¢tre d’un milieu social plus défavorisé. Quaife et al.'® relevent

également I’établissement de corrélations entre la perception de la santé préexistante — par

188 S.I.. Quaife, S.M. Janes et K.E. Brain, « The person behind the nodule », art cit. (Traduit par Deepl
https://www.deepl.com/fr/translator)
189 Thid.
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exemple le risque percu de cancer du poumon, le sentiment de fatalisme ou la stigmatisation
associée au tabagisme — et Pexpérience du dépistage. Kummer et al.1%, détaillent qualitativement
certains de ces liens. Les préoccupations quant a la maladie préexistant a la proposition de
dépistage — par exemple du fait de la présence de symptomes d’essoufflement —, semblent
favoriser des réactions positives aux tests, méme en cas de résultat indéterminé. Ces
considérations antérieures semblaient aussi influer sur les changements comportementaux. Des
participants rapportent également la maniére dont leur environnement social a joué un role dans
leur expérience des procédures : par exemple en offrant un soutien émotionnel, en aidant a la
compréhension des résultats, ou en soutenant un changement de comportement positif. Par
ailleurs, étre atteint de comorbidités tendait a diminuer le fardeau psychologique de résultats
indéterminés, ces résultats étant jugés sans importance au regard des priorités de la personne. En
revanche, ressentir de la stigmatisation ou étre engagé dans I'auto-culpabilisation méne certains
participants a augmenter I'inquiétude ressentie a la perspective d’étre atteint d’un cancer, le
sentiment de responsabilité venant s’ajouter a la détresse et a I'inquiétude liées a la condition
éventuelle et ses conséquences pour la personne. Ces liens sont également, a ce jour, mal connus

et étudiés, et plusieurs auteurs appellent a la réalisation de recherches en ce sens.

Kummer et al.!19! et Wiener et al.!92 repérent également des liens entre les réactions
psychologiques aux différentes étapes des procédures. La lettre d’invitation au dépistage pourrait
ainsi affecter positivement ou négativement la perception des individus quant a leur risque de
cancer du poumon, leur motivation a arréter de fumer, ce qui peut influer en retour sur leurs
réactions a la réception des résultats. « Plusieurs patients, disent Wiener et al., ont présenté des
perceptions qui ont évolué d’une peur immédiate du cancer [...] a une reconnaissance de
Iincertitude inhérente au diagnostic, ce qui tendait a créer de l'anxiété [...] jusqu’a une
acceptation éventuelle que le nodule n’était plus une menace pour la santé apres réception de
résultats de tests rassurants et le passage du temps [...]. Cependant, la trajectoire varie : certains
n’ont jamais dépassé la conviction angoissante que le nodule était un cancer [...] et quelques-uns,
tout en reconnaissant la possibilité d’un cancer, n’ont jamais éprouvé beaucoup de détresse a
cause du nodule. [...] Les patients ont utilisé une variété de stratégies d’adaptation pour faire
évoluer leur perception du nodule, en particulier pour résoudre son incertitude troublante »93.
Ces liens de cause a effet entre les réactions psychologiques aux différentes étapes semblent
confirmés par les écarts de réaction entre les personnes chez qui est détecté un nodule de maniere
fortuite, et celles chez qui il est détecté dans le cadre d’un programme de dépistage. Au-dela de
la présentation descriptive des différentes réactions psychologiques, des liens émergent qui
mériteraient, selon eux, des investigations complémentaires et le développement d’une approche

compréhensive des effets des procédures de dépistage en leurs différentes étapes.

190 S, Kummer et al., « Mapping the spectrum of psychological and behavioural responses to low-dose CT lung
cancer screening offered within a Lung Health Check », art cit.

191 [bid.

192 R.S. Wiener et al., « “The thing is not knowing” », art cit.

193 Ihid. (Traduit par Deepl https://www.deepl.com/fr/translator)
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Ces observations sont également valables en ce qui concerne 'impact du dépistage sur les
comportements tabagiques. Apres avoir vérifié quantitativement que le dépistage n’avait pas de
conséquences déléteres évidentes vis-a-vis de la consommation tabagique des personnes, la
recherche pourrait profiter d’une compréhension plus poussée des mécanismes psychologiques
a I'ceuvre, peut-étre encore non identifiables avec les outils de mesure existant actuellement. Les
observations de Park et al.1%4, notamment, semblent suggérer que les effets du dépistage sur le
tabagisme ne sont pas aussi simples qu'une opposition entre le succés ou I’échec dans I'arrét, et
pourraient relever de I’évolution d’un cheminement psychologique vers I'arrét du tabagisme. La
complexité du rapport au tabac pour les personnes apparait également, ainsi que de possibles
mécanismes cognitifs complexes affectant les comportements. Cela appelle également au

développement d’une approche plus compréhensive des mécanismes a 'ceuvre.

Des tentatives sont faites de développer des outils permettant de mieux cerner les
conséquences psychologiques du dépistage. Brodersen et al.!% adaptent en ce sens un
questionnaire existant de manicre a évaluer spécifiquement les conséquences psychologiques
spécifiques au dépistage du cancer du poumon par LDCT. IIs se basent pour ce faire sur les
résultats de cinq focus-groupes avec des participants a I’essai danois. Plusieurs thémes spécifiques
en sont extraits: «auto-culpabilisation», «concentration sur les symptomes des voies
respiratoires », « stigmatisation », « introversion » « méfaits du tabac », et « regret de fumer
encore », correspondant a 42 nouveaux items. Ce questionnaire a pour but de permettre une
évaluation plus précise de I'impact psychologique dans ce contexte, et d’offrir une base de
comparaison plus solide des résultats obtenus dans les différentes études et pays envisageant
I'implémentation d’un programme de dépistage. Harris et al., par ailleurs, proposent en 2015 une
taxonomie afin d’aider les chercheurs et ceux qui évaluent les dépistages a « poser les bonnes
questions »'%. Ils pointent une absence de connaissances précises des effets du dépistage,
notamment de ses inconvénients, et attribuent la responsabilité a une absence de cadre
permettant de conceptualiser et d’organiser la réflexion sur ces effets néfastes. Dans la taxonomie
qu’ils proposent, et qui se veut centrée sur le patient, quatre catégories de préjudices
potentiels sont relevées : les préjudices physiques — exposition aux rayonnements, imageries ou
traitements faisant suite a un résultat indéterminé ou positif, etc. —, les préjudices psychologiques,
la pression financicre et le cott en opportunité. A coté des propositions plus classiquement
retrouvées dans la littérature en ce qui concerne les possibles préjudices psychologiques, Harris
et al. suggerent deux types originaux de préjudices. Le premier concerne les occasions manquées :
participer au dépistage pourrait détourner la personne, soit d’autres troubles médicaux, soit de
secteurs de vie, tels que les loisirs, le temps passé avec la famille et les amis, ou a développer un

projet, etc. Une autre proposition originale concerne la culture du bien-étre : « Le dépistage

194 ER. Park et al., « A qualitative study of lung cancer risk perceptions and smoking beliefs among national
lung screening trial participants », art cit.

195 J. Brodersen, H. Thorsen et S. Kreiner, « Consequences of Screening in Lung Cancer: Development and
Dimensionality of a Questionnaire », [Value in Health, 2010, vol. 13, n° 5, p. 601-612.

196 R.P. Hartis et al., « The harms of screening: a proposed taxonomy and application to lung cancer screening »,
JAMA internal medicine, 2014, vol. 174, n° 2, p. 281-285.
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généralisé envoie le message au public que nous avons tous des problemes de santé non

découverts, que nous sommes tous « a risque », « mal » a des degrés que nous ne connaissons
b b

pas. Cette situation risque de dégrader progressivement la perception qu’a la société de sa propre

santé, avec des conséquences incertaines mais probablement négatives sur notre mode de vie »'97.

Ces deux tentatives semblent rester focalisées sur les conséquences négatives et ne pas permettre

I’évaluation des éventuelles conséquences psychologiques positives du dépistage.

La quasi-totalité des auteurs des différentes études — quantitatives, qualitatives, revues —
appellent en conclusion a ce que les résultats des recherches soient exploités pour développer
des stratégies de communication et des modalités d’intervention spécifiques qui iraient dans le
sens d’une diminution des conséquences psychologiques négatives pour les personnes. Avant de
nous intéresser aux options envisagées et aux recommandations diverses, nous aborderons
maintenant la place prise par les études psychologiques — ou plus généralement s’intéressant a
I'expérience des personnes — dans le calcul de la balance cott-efficacité du dépistage et les efforts

de respect des exigences éthiques.

Point d’étape

ous avons étudié ici les recherches analysant ’expérience des personnes dans le cadre de
N tudié ici 1 herch lysant I 1 d dans le cadre d

programmes de dépistage du cancer bronchopulmonaire par LDCT.

Les études quantitatives ne relevent globalement pas d’effets déléteres cliniquement
significatifs et durables des procédures de dépistage sur les personnes, en ce qui concerne la
qualité de vie liée a la santé, 'anxiété, la dépression, d’autres facteurs plus spécifiques tels que le
risque de cancer percu. Elles ne relevent pas non plus d’'impact significatif négatif des procédures
de dépistage sur le comportement tabagique des personnes. Des résultats secondaires émergent
de ces études quantitatives, tels que des réactions spécifiques a certaines étapes des procédures,
en fonction de certains résultats, des écarts en fonction des populations. Les études qualitatives
décrivent les réactions psychologiques des personnes, et font apparaitre une certaine complexité
des mécanismes psychologiques a 'ceuvre. Les auteurs parlent par exemple dans ce cadre de
dissonance cognitive et de perceptions erronées, ou reperent une évolution des réactions dans le
temps, en fonction de I’étape de la procédure, en fonction de la réaction a I'étape précédente de
la procédure, en fonction de caractéristiques personnelles, etc. Il apparait également de ces études
ou de leur mise en commun, que expérience du dépistage mobilise des réponses psychologiques

complexes qui gagneraient a étre étudiées avec une approche compréhensive.

Nous exposerons notre positionnement épistémologique dans le prochain chapitre.

Indiquons cependant dés maintenant que les parties II et III de cette these seront entierement

197 Ihid. (Traduit par Deepl https://www.deepl.com/fr/translator)
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consacrées a une analyse de 'expérience des participants a I’aide des concepts psychanalytiques.
Nous essaierons d’y adopter une approche compréhensive et en profondeur des enjeux
psychiques a Pceuvre chez les participants de étude. Nous articulerons néanmoins dans le détail
les résultats relevés ici et les résultats de la présente étude, dans la partie de discussion des
résultats. Nous annoncerons parfois ces liens dans les points d’étape. Loin de s’opposer, nos
résultats et ceux des études présentées ici nous semblent au contraire complémentaires. Nous
apporterons par exemple des éléments de réponse a 'observation de liens des causes a effet et
de retournements entre les réactions aux différentes étapes de la procédure de dépistage, par

I'exploitation des conclusions freudiennes relatives a la fonction de I’angoisse dans la psyché.

Nous pouvons constater par ailleurs que ces études sont principalement mises en place dans
une volonté d’évaluation de P'efficacité des procédures de dépistage. 11 s’agit donc principalement,
en ce qui concerne les études psychologiques, de s’assurer que les procédures de dépistage
n’entrainent pas des effets déléteres pour les personnes — ou tout du moins, n’entrainent pas plus
de préjudices que de bénéfices. Ces recherches, principalement étasuniennes, sont dominées par
un abord quantitatif — mesures d’anxiété, de dépression, de qualité de vie liée a la santé... — ou
qualitatif avec orientation cognitiviste — étude de composantes comme le risque percu, les
distorsions cognitives, les effets sur les comportements, etc. Les études qualitatives visent a
orienter I’établissement d’outils de mesure spécifiques. Ces outils de mesure sont exploités dans
les études quantitatives et permettent I'obtention de résultats concernant des milliers de
personnes. Ces résultats sont synthétisés dans des revues qui sont étudiées par les autorités
sanitaires pour évaluer I'intérét des procédures de dépistage. Ces résultats sont a ce jour jugés

insuffisants ou pas assez précis, et ne permettent pas d’atteindre un suffisant niveau de preuves.

Ces observations nous semblent devoir étre prises en compte en ce qui concerne les

possibilités d’exploitation des résultats de cette recherche, et les objectifs poursuivis par ce biais.
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4.2. 1.étude de la balance cout-efficacité

I’HAS, dans le rapport de 2021 étudiant de nouveau — apres la tentative de 2016 — la
pertinence d’un programme de dépistage par LDCT en France, rappelle la nécessité de mise en
place d’une balance « cott-efficacité ». Il s’agit alors « d’évaluer la réduction de la mortalité, les
gains en QALY (prenant en compte le surdiagnostic, le surtraitement des patients selon
lintervalle de temps entre les scanners, la stratégie de gestion des nodules et le taux de
participation »198. Cette dimension n’est pas développée dans le rapport frangais qui met 'accent
sur ’évaluation de la performance et de I'efficacité du dépistage en maticre de réduction de la
mortalité spécifique. Elle 'a néanmoins été pour d’autres dépistages actuellement implémentés
en France, et THAS invite a la prendre en compte dans le programme pilote qui évaluera

différents scénarios possibles de dépistage par LDCT au sein du systeme de santé francais.

I’étude de Pefficacité d’un dispositif de dépistage nécessite que soit évaluée « I'acceptabilité
de la population cible (freins a la participation notamment pour les personnes vulnérables) et les
actions pour améliorer la participation de fagon a favoriser I'adhésion de la population
éligible »1%9. En effet, Iefficacité de la démarche au niveau collectif dépend tant du taux de
participation initial, que du taux d’adhésion aux controles répétés en cas de résultat négatif, ou
encore du taux de surveillance des nodules. Dans de nombreux cas, un diagnostic de cancer ne
peut étre posé lors du premier scanner mais ne sera posé qu’apres un ou plusieurs scanners de
controle?’, Lam et al. indiquent que 'importante efficacité du dépistage en maticre de réduction
de la mortalité est dans les essais cliniques liée a 'important taux d’observance du suivi, qui
pourrait ne pas demeurer si haut hors cadre d’essai clinique. Il a ét¢ montré — soit aux Etats-Unis
pour le dépistage par LDCT soit en France pour d’autres dépistages — que les taux de
participation ou d’observance hors contexte d’essais cliniques étaient inférieurs aux taux requis

pour réaliser les objectifs relatifs a la réduction de la mortalité.

Des études sont donc mises en place dans ce cadre — aux Etats-Unis concernant le dépistage
par LDCT, en France concernant d’autres dépistages?0! — afin d’évaluer les freins et barricres des
individus éligibles aux procédures de dépistage. « L.a prise de conscience, la participation et
I'adhésion (aux cycles de dépistage successifs) déterminent 'impact global de l'intervention en
garantissant que le plus grand nombre possible de personnes a risque sont soumises a4 un

dépistage régulier et ont donc le plus de chances d’en bénéficier »202.

198 HAS (Haute Autorité de Santé), Dépistage du cancer bronchopulmonaire par scanner thoracique faible dose sans injection :
Actualisation de 'avis de 2016, op. cit., p. T7.

199 Thid., p. 78.

200 A.CL. Lam et al., « Predictors of participant nonadherence in lung cancer screening programs: a systematic
review and meta-analysis », Lung Cancer, 2020, vol. 146, p. 134-144.

201 Morgiane Bridou, Etude des principanx: freins et leviers psychologiques envers lexamen de dépistage du cancer colorectal : Le
réle particulier de 'anxiété envers la santé dans ladoption de cette démarche, These de doctorat, Université Francois-
Rabelais, Tours, 2012.

22 D. R. Baldwin, K. Brain et S. Quaife, « Participation in lung cancer screening », Translational Lung Cancer
Research, 2021, vol. 10, n° 2, p. 1091-1098.
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Trois types d’études ont été repérés : d’une part, des études rétrospectives visant a analyser
les caractéristiques socio-démographiques des personnes participant au dépistage en les
comparant a la population générale éligible ; d’autre part, des études par questionnaires visant a
enquéter sur les croyances des personnes ¢éligibles ; enfin, des études qualitatives visant a étudier
les croyances et connaissances des personnes éligibles ou a cerner les raisons amenant les
personnes a refuser, a accepter, ou a abandonner le dépistage et la surveillance des nodules. Sont
également mises en place des études, par questionnaires ou qualitatives, visant a étudier les
connaissances, croyances et éventuelles réticences des professionnels de santé, dans la mesure ou

la participation de la population au dépistage en dépend également.

Nous avons identifié trois revues de littérature synthétisant les résultats des études analysant
les caractéristiques sociodémographiques des personnes qui ont participé a des dépistages par
LDCT. La premicre revue?? s’intéresse aux caractéristiques des personnes qui se sont engagées
dans le programme de dépistage en premicre intention, les deux autres revues?’* comparent les
caractéristiques des personnes qui ont adhéré et celles des personnes qui ont abandonné le suivi
de surveillance du nodule. Schiitte et al. reperent que les participants les plus représentés dans les
programmes de dépistage sont : les personnes qui ont un statut socioéconomique supérieur et
les hommes, par rapport aux personnes plus défavorisées et aux femmes. Ils indiquent
néanmoins que ces différences pourraient étre expliquées par les contextes d’inclusion des
personnes dans les programmes de dépistage — la plupart des données ayant été recueillies dans
un contexte d’essai clinique. Des deux revues suivantes, 'une?> se concentre uniquement sur les
données hors essai clinique, 'autre?¢ inclue également les données issues des essais clinique. Un
taux global de non-observance de 28% est observé, Lopez-Olivo et al. confirmant par ailleurs
une observance plus importance dans les essais cliniques. La non-observance était plus
importante chez les personnes : 1/ les plus jeunes ou les plus agées (moins de 60 ou plus de 74
ans) ; 2/ les moins instruites ; 3/ fumant actuellement par rapport aux personnes sevrées ; 4/
non-caucasiennes ; 5/ ayant un faible risque de cancer petcu ; 6/ devant parcourir les distances
les plus importantes. Une différence n’est pas repérée entre les hommes et les femmes. Les appels
ou lettres de rappels, et les unités de dépistage mobiles sont des facteurs réduisant la non-
observance. Le but de ces études est d’identifier les personnes réfractaires afin de cibler les

interventions ciblées/adaptées aux sous-groupes ayant les taux d’observance les plus faibles.

Nous avons par ailleurs identifié un grand nombre d’études descriptives proposant des

questionnaires — par téléphone ou internet — a des groupes allant de quelques dizaines a plusieurs

203 S. Schiitte et al., « Participation in lung cancer screening programs: are there gender and social differences?
A systematic review », Public Health Reviews, 2018, vol. 39, n° 23.

204 M.A. Lopez-Olivo et al., « Patient Adherence to Screening for Lung Cancer in the US: A Systematic Review
and Meta-analysis », [AMA Network Open, 2020, vol. 3, n° 11, p. €202510 ; A.C.L.. Lam et al., « Predictors of
participant nonadherence in lung cancer screening programs », art cit.

205 M.A. Lopez-Olivo et al., « Patient Adherence to Screening for Lung Cancer in the US », art cit.

206 A.C.L. Lam et al.,, « Predictors of participant nonadherence in lung cancer screening programs », art cit.
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milliers de personnes. Nous n’en citons que quelques-unes en exemple2?’. Ces études ont lieu
avec des groupes de personnes représentatifs de la population éligible. Elles s’intéressent a
différents criteres : les facteurs sociodémographiques ; les antécédents de tabagisme ; le risque
percu de cancer ; les croyances et connaissances sur le cancer du poumon ; les connaissances sur
le dépistage ; l'intérét/les réticences 2 utiliser le dépistage ; les effets attendus du dépistage. Les
différentes variables sont étudiées statistiquement, par analyse par régression linéaire multiple, ce
qui permet ’émergence de corrélations et permet des comparaisons entre les différentes sous-
populations. Des études similaires sont organisées avec les professionnels de santé2’8. Elles
s’intéressent : aux connaissances des professionnels de santé vis-a-vis du dépistage LDCT
(criteres d’inclusion, recommandations, etc.) ; aux opinions ; aux pratiques et prescriptions. Elles

ont pour but de mieux identifier les obstacles et facilitateurs a son implémentation.
p p

Nous avons également identifié 11 études qualitatives s’inscrivant dans ces mémes visées.
Cinqg d’entre elles étudient : les croyances et connaissances des fumeurs sur le cancer du poumon
et ses facteurs de risque associés ; la perception du risque percu de cancer du poumon ; les
perceptions et opinions a propos du dépistage par LDCT et sa mise en ceuvre. Quatre autres
s’intéressent : aux raisons menant a la décision de participer ou de ne pas participer au dépistage ;
aux raisons de non-observance des recommandations de suivi ; a 'acceptabilité des méthodes de
dépistage. Parmi ces 9 études, certaines se concentrent sur une sous-population en particulier,
par exemple en fonction de la situation tabagique ou du statut socio-économique. Trois études
abordent par ailleurs : les points de vue et perspectives des professionnels de la santé sur le cancer
du poumon et son dépistage ; la préparation des professionnels et leurs connaissances ; leur

volonté d’¢tre impliqués dans les programmes.

Les détails de ces études et leurs résultats principaux sont exposés dans le tableau 4.

207 N.T. Tanner et al., « Attitudes and Beliefs Toward Lung Cancer Screening Among US Veterans », Chest,
2013, vol. 144, n° 6, p. 1783-1787 ; S.E. Smits et al., « Attitudes towards lung cancer screening in a population
sample », Health Expectations : An International Journal of Public Participation in Health Care and Health Policy, 2018,
vol. 21, n° 6, p. 1150-1158 ; G.A. Silvestri et al., « Attitudes towards screening for lung cancer among smokers
and their non-smoking counterparts », Thorax, 2007, vol. 62, n° 2, p. 126-130 ; S. Jonnalagadda et al., « Beliefs
and attitudes about lung cancer screening among smokers », Lung Cancer, 2012, vol. 77, n° 3, p. 526-531 ; Janine
K. Cataldo, « High-risk older smokers’ perceptions, attitudes, and beliefs about lung cancer screening », Cancer
Medicine, 2016, vol. 5, n° 4, p. 753-759.

208 M. Khairy et al., « An Analysis of Lung Cancer Screening Beliefs and Practice Patterns for Community
Providers Compared to Academic Providers », Cancer Control, 2018, vol. 25, n° 1, p. 1073274818806900 ; M.
Triplette et al., « An Assessment of Primary Care and Pulmonary Provider Perspectives on Lung Cancer
Screening », Annals of the American Thoracic Society, 2018, vol. 15, n° 1, p. 69-75; L.M. Henderson et al,,
« Opinions, practice patterns, and perceived barriers to lung cancer screening among attending and resident
primary care physicians », Risk Management and Healtheare Policy, 2018, vol. 10, p. 189-195; D.J. Raz et al,,
« Perceptions and Ultilization of Lung Cancer Screening Among Primary Care Physicians », Journal of Thoracic
Oncology, 2016, vol. 11, n° 11, p. 1856-1862.
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Tableau 4 Caractéristiques des études évaluant les freins et barriéres a la participation
A Année Population .
uteur . . atégories
Theme a I'étude Cohorte 2
2017 Fumeurs de ) .
. longue date 1) Con.nalssan.ces du de.plsta’ge.,
Carter-Harris 2) Pourquoi devrait-on se faire dépister?
et al. 209 Croya'nces e 3) Bénéfices percus du dépistage,
connals'sa?nces 26 4) Barrieres pergues du dépistage
sur le dépistage
Fumeurs
2017 dépisté 1) Tentatives d’arrét du tabagisme, raisons de rechute,
Gressard et episies . . -
al. 210 2) Perception et expérience du dépistage, 3) LDCT,
' Perceptions du 105 4) Désir de continuer la surveillance, 5) Barrieres
dépistage
2016 Praticiens et
Kanodra et patients 1) Approches du dépistage des médecins généralistes,
al. 211 2) Les préférences de dépistage des patients,
’ Perspectives sur 13 3) Suggestions pour améliorer la décision informée
le dépistage 28
Fumeurs
2014 Milieu 1) Bénéfices : réassurance, intérét pour la détection
Quaife et al. défavorisé précoce, mettre ses affaires en ordre,
212 . 2) Barrieres : arriver trop tard, fatalisme, inquiétude
Attitudes envers L .
s 21 vis-a-vis des traitements
le dépistage
2020 Professionnels 1) Connaissances et compréhension du dépistage,
Margariti et de santé 2) Optimisme et pessimisme,
al. 213 Perspectives sur 3) Implicationslpour les recommandations,
o e 16 modélisation du risque
odriguez-
Rabasgsa - 1) Individus a haut risque,
| 214 Perceptions et 30 2) Médecins généralistes
al. barrieres envers 47

le dépistage

209 L. Carter-Harris et al., « Lung cancer screening: what do long-term smokers know and believe? », Health
Expectations, 2017, vol. 20, n° 1, p. 59-68.

210 L. Gressard et al., « A qualitative analysis of smokers’ perceptions about lung cancer screening », BMC Public
Health, 2017, vol. 17, n° 1, p. 589.

21 N.M. Kanodra et al., « Primary Care Provider and Patient Perspectives on Lung Cancer Screening. A
Qualitative Study », Annals of the American Thoracic Society, 2016, vol. 13, n° 11, p. 1977-1982.

212 S L. Quaife et al.,, « Attitudes towards lung cancer screening within socioeconomically deprived and heavy
smoking communities: a qualitative study », The Lancet, 2014, vol. 384.

213 C. Margariti et al., « Healthcare professionals’ perspectives on lung cancer screening in the UK: a qualitative
study », BJGP Open, 2020, vol. 4, n° 3.

214 M.S. Rodriguez-Rabassa et al., « Perceptions of and Batriers to Lung Cancer Screening Among Physicians
in Puerto Rico: A Qualitative Study », Journal of health care for the poor and underserved, 2020, vol. 31, n° 2, p. 973-991.
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2017 Personnes non

1) Evitement du savoir/des connaissances,

Carter-Harris observantes 2) Faible valeur du dépistage pergue,
etal. 215 Raisons de non 3) Crainte des faux-positifs, 4) Barriéres pratiques,
AT 18 5) Perceptions ou compréhension erronées
Patients
2019 éligibles au 1) Intention de ne pas se faire dépister,
Draucker et dépistage 2) Pas de décision définitive, en réflexion,
al. 216 Raisons de 3) Pas de réflexions mais ouvert au dépistage,
participer ou non 40 4) Intention de dépister, 5) Dépisté
au dépistage
2012 Participants et o ’ o
EGETS Essal 1) Acceptabilité des méthodes de dépistage,
Patel et al. 2) Motivation a participer,
217 Attitudes envers 3) Barriéres a la participation,
la participation 60 4) Prendre une décision, 5) Typologie des refusants
au dépistage
2018 ZZ?E:;:: 1) Confiance en le clinicien,
Roth et al. — 2) Bénéfices de la détection précoce,
218 Motivations pour 3) Faibles préjudices,
participer au 20 4) Famille ou amis atteints de cancers du poumon
dépistage

Plutét que de rapporter successivement les résultats de ces études, nous avons choisi de les
présenter synthétiquement, grace aux travaux de trois groupes d’auteurs : Baldwin et al2!9,
Carter-Harris et al.220, Reihani et al.221 Dans ces articles, les auteurs se basent a la fois sur la
littérature théorique et empirique (études descriptives et qualitatives) étudiant spécifiquement la
participation au dépistage par LDCT du cancer bronchopulmonaire, et sur des modélisations
réalisées pour d’autres dépistages des cancers, a ce jour mieux connus. D’une part, il est suggéré
que certaines variables pourraient avoir pour les différents dépistages des associations similaires.
Mais d’autre part, il est rappelé que les personnes éligibles a un dépistage du cancer
bronchopulmonaire représentent une population particuli¢re et unique, distincte des populations

visées par les autres dépistages, et notamment du fait de leur tabagisme. Carter-Harris et al.,

215 1. Carter-Harris et al., « A qualitative study exploring why individuals opt out of lung cancer screening »,
Family Practice, 2017, vol. 34, n° 2, p. 239-244.

216 C.B. Draucker et al., « Understanding the decision to screen for lung cancer or not: A qualitative analysis »,
Health Expectations, 2019, vol. 22, n° 6, p. 1314-1321.

217 D. Patel et al., « Attitudes to participation in a lung cancer screening trial: a qualitative study », Thorax, 2012,
vol. 67, n° 5, p. 418-425.

218 J.A. Roth et al., « A qualitative study exploring patient motivations for screening for lung cancer », PLoS
ONE, 2018, vol. 13, 7 e0196758.

219 D.R. Baldwin, K. Brain et S. Quaife, « Participation in lung cancer screening », art cit.

220 L. Carter-Harris, LL.L.. Davis et S.M. Rawl, « Lung Cancer Screening Participation: Developing a Conceptual
Model to Guide Research », Research and Theory for Nursing Practice, 2016, vol. 30, n° 4, p. 333-352.

22l AR. Reihani et al., « Bartiers and facilitators to lung cancer screening in the United States: A systematic
review of the qualitative literature », Journal of Health and Social Sciences, 2021, vol. 6, n° 3, p. 333-348.
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notamment, mettent en place un modele conceptuel liant les variables psychologiques uniques a
celles plus classiquement prises en compte dans le Health Belief Model. Ils entendent grace a cela
cadrer la compréhension des raisons et variables impliquées dans la volonté et décision de
participer au dépistage, de ne pas y participer, et de continuer ou non a s’y engager. Le Health
Belief Model prend également en compte les composantes du processus de décision, auxquelles

nous reviendrons dans la section suivante.

Carter-Harris et al. identifient des variables cognitives prédictives de la décision. Les
connaissances sur le cancer du poumon et les connaissances sur le dépistage peuvent influencer
la participation, une connaissance des lignes directrices de ces deux domaines en étant un fort
prédicteur, 'absence en étant a l'inverse un obstacle majeur. Par ailleurs, d’autres variables
identifiées concernent les croyances sur: le risque percu — croyance dans la probabilité de
développer un cancer — ; les avantages percus — perception du bénéfice potentiel attendu du plan
de traitement, tranquillité d’esprit ou aide a la motivation au sevrage tabagique — ; les obstacles
percus — croyances quant au cout tangible et psychologique — ; et I'auto-efficacité — confiance
qu’ont les individus dans leur capacité d’accomplir les taches liées a 'organisation et réalisation
du dépistage. I.’auto-efficacité a également été envisagée du point de vue du prestataire de soin,
les professionnels de santé qui se sentent plus en confiance et capables vis-a-vis du dépistage

étant plus enclins a le proposer a leurs patients.

Les auteurs relévent également des variables psychologiques. Le fait d’étre fumeur était
associé a des sentiments de stigmatisation percue, a de la méfiance médicale, ou a de la peur, de
I'inquiétude, du fatalisme vis-a-vis du cancer du poumon. Ces différentes composantes sont
négativement associées a la participation au dépistage. La stigmatisation percue s’accompagne de
la crainte d’étre blamé par les autres qui croiraient que la maladie est auto-infligée. LLa méfiance
médicale s’exprime par une absence de confiance vis-a-vis du systeme de soins, du gouvernement
et de I'industrie du tabac, et des incertitudes quant a Iefficacité et la valeur du dépistage. Enfin,
la croyance qu’un diagnostic du poumon entrainera la mort, ou l'inquiétude ou la peur des
conséquences d’un cancer du poumon pour la vie de la personne, tendent a rendre les personnes

réfractaires au dépistage.

Des caractéristiques démographiques sont également corrélées a la participation au dépistage,
comme nous l'avons précédemment évoqué. Par ailleurs, le statut tabagique et les antécédents
familiaux de cancer du poumon semblent peser dans la décision de se faire tester. Les études se
contredisent lorsqu’il s’agit de déterminer qui, des fumeurs ou des anciens fumeurs, sont les plus
enclins a se faire tester, certaines études identifiant une participation accrue chez les fumeurs,
d’autres chez les non-fumeurs. Une étude indique que des antécédents de cancer du poumon
dans la famille sont positivement associés a la volonté de participer au dépistage. Les variables
sociales et environnementales font référence aux éléments de la communauté d’un individu
susceptibles d’influencer son comportement. Plusieurs études ont montré, par rapport a d’autres
dépistages, que I’étude de P'environnement social de la personne permettait de prédire son
intention de se faire dépister. Est également prise en compte U'influence potentielle de 'exposition

aux campagnes médiatiques de masse. Il a été montré, vis-a-vis d’autres dépistages, que
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Pexposition individuelle aux médias pouvait modérer les effets négatifs du statut

socioéconomique et de la peur du cancer vis-a-vis de 'engagement dans un plan de dépistage.

Les auteurs incluent ces différentes variables dans des modeles de prise de décision. Le
modele de processus d’adoption de précaution (« Precaution adoption process model », PPAM),
classe les personnes qui adoptent des comportements de protection de la santé en fonction de
leur stade de prise de décision. « Les personnes au stade I ne sont pas conscientes d'un probléme.
Les personnes au stade II sont conscientes du probléme mais ne s'y intéressent pas. Les
personnes au stade III ne sont pas décidées a agir, tandis que celles au stade IV ont décidé de ne
pas agir. Les personnes au stade V ont décidé d'agir a un moment donné dans un avenir proche.
Les personnes au stade VI sont en train d'agir, et celles au stade VII sont en phase de
maintien. »*?2, Ce modéle propose également des stratégies permettant de favoriser, pour les
personnes, le passage d’une étape a lautre. Carter-Harris et al. suggérent qu’il serait possible
d’améliorer le processus de décision partagée en construisant des programmes d’intervention
aupres des patients et des prestataires de santé, grace a une compréhension claire des variables
potentiellement modifiables impliquées dans la prise de décision. Baldwin et al.?23 se référent
quant a eux au modele COM-B (« Capability, Opportunity, Motivation — Behaviour »), évaluant
les différentes composantes que sont la capacité, 'opportunité, la motivation, au centre de la
« roue du changement de comportement » (« Behaviour Change Wheel », BCW). 1l s’agirait alors,
pour optimiser les comportements, d’agir sur 'une ou 'autre de ces composantes de la prise de
décision. Par rapport a la capacité, il s’agirait par exemple d’identifier les obstacles pratiques liés
aux déplacements ou aux comorbidités, grace a des optimisations organisationnelles réduisant les
contraintes des participants potentiels. Concernant la motivation, il s’agirait de minimiser les
sentiments de peur, de fatalisme, de stigmatisation, par exemple en améliorant le texte sur les

lettres d’invitation au dépistage, en ne faisant pas mention de I'arrét du tabagisme, etc.

Ces différents auteurs, ainsi que la quasi-totalité des auteurs étudiant ou théorisant sur
I'impact psychologique du dépistage ou les facteurs de participation au dépistage, concluent en
appuyant sur limportance d’améliorer et de baser sur des preuves la communication
médecin/prestataire-patient. La communication médecin/prestataire-patient doit également étre
cadrée de maniere a assurer la dimension éthique et légale de la proposition et 'adhésion a des

procédures de dépistage des cancers.

222 1.. Carter-Harris, L.I. Davis et S.M. Rawl, « Lung Cancer Screening Participation », art cit. (Traduit par Deepl
https://www.deepl.com/fr/translator)
223 D.R. Baldwin, K. Brain et S. Quaife, « Participation in lung cancer screening », art cit.


https://www.deepl.com/fr/translator
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Point d’étape

Nous avons ici présenté les études qui s’intéressent aux facteurs de participation au dépistage.
Elles visent a comparer les caractéristiques socio-démographiques des personnes qui participent
ou qui refusent le dépistage, a cerner les potentiels freins et barrieres chez la population éligible,
et a identifier les raisons et motivations derrieres les comportements des personnes qui

participent ou qui refusent le dépistage et la surveillance.

Des variables sociodémographiques, des variables cognitives — connaissances, croyances liées
a la santé —, des variables psychologiques — peur, inquiétudes, sentiment de stigmatisation, etc. —
sont corrélées a la volonté de se faire dépister ou aux taux de participation. Des variables en lien
a Phistoire passée — antécédents de cancer dans la famille —, ou a I’histoire présente des personnes

— tabagisme actif ou non, environnement social —, sont également identifiées.

Certains liens sont possibles entre les résultats de ces études et ceux de notre recherche, bien
qu’un évident biais de recrutement ne nous permette pas d’étudier spécifiquement les facteurs
de participation : les participants a notre recherche ont tous accepté de participer, non seulement
aétude de dépistage mais également a I’étude psychologique. Nous aurons néanmoins 'occasion
de formuler des hypothéses en ce qui concerne les raisons de participer des personnes, quant a
leurs attentes et la maniere dont elles se saisissent de expérience. Un résultat étant apparu dés
le début de notre recherche et concordant avec les résultats des différentes études exposées dans
cette section, est 'importance des expériences passées du participant au dépistage, de son histoire
et de son fonctionnement psychique pour expliquer la facon dont il s’engage dans les procédures
médicales. Nos résultats pourraient donc participer d’une approche compréhensive des liens
entre les différentes variables identifiées, impliquées dans le choix de participer et de s'impliquer
ou non dans une éventuelle surveillance. Nous formulerons dans la partie discussion de cette

these, quelques hypothéses permettant d’expliquer certains des résultats issus de ces études.

Au-dela d’'une dimension descriptive, ces recherches poursuivent le but d’augmenter les taux
de participation aux programmes de dépistage, dans la mesure ou du taux de participation dépend
Pefficacité de la procédure d’un point de vue collectif. Nous pensons qu'’il faille a minima faire
preuve de la plus grande prudence lorsque les résultats des études psychologiques sont utilisés
de maniere a agir sur les comportements, que cela se passe par le biais de la communication de
masse ou par le biais de la communication médecin-patient. Cela améne a s’interroger sur les

possibilités d’exploitation des résultats de la présente étude, et les buts poursuivis par ce biais.
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4.3.  Recommandations pour le respect des exigences éthiques

Les rapports de 2016 et de 2021 rappellent que I’évaluation complete d’'une procédure de
dépistage nécessite une prise en compte des dimensions éthique, organisationnelle et sociale.
Concernant lexpérience des individus, cela concerne principalement les modalités de
communication engagées avec les patients: communication de masse, patr lettres/appels
téléphoniques, entre le prestataire de soins et le patient, ou encore les modalités
organisationnelles — distance des centres de dépistage, colt et organisation du plan de suivi, etc.

Nous nous concentrons ici exclusivement sur les échanges engagés entre le médecin et le patient.

4.3.1.  Cadre éthique et modéles de communication

Comme pour toute procédure médicale, le cadre 1égal en ce qui concerne la communication
doit étre respecté. A la fin des années 1990 et dans le sillage du mouvement consumériste, les
associations de patient s’impliquent de plus en plus dans le champ de la santé. « La relation
médecin-patient, nous dit Minh Buisson, s’en trouve bouleversée »?2?4. Le droit du patient a étre
considéré comme un individu autonome apparait dans les textes déontologiques et de bioéthique,
dans les recommandations des autorités de santé et dans les écrits législatifs, ainsi que son droit
a s’informer, a critiquer et a participer aux décisions médicales. Les articles L1111-2 et L1111-4
du code de santé publique stipulent : « Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de
santé. Cette information porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de
prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques
fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions
possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de refus. [...] Il est tenu compte de la volonté
de la personne de bénéficier de l'une de ces formes de prise en charge. »*25 ; « Toute personne
prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu’il
lui fournit, les décisions concernant sa santé. [...] Le médecin a P'obligation de respecter la
volonté de la personne apres I'avoir informée des conséquences de ses choix et de leur gravité.
[...] Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et

éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment »20,

Au-dela du cadre 1égal, des considérations éthiques visent a assurer les principes d’autonomie,
de bienveillance et de non-malveillance et guident les recommandations portant sur la

communication médecin-patient, en général et spécifiquement dans le cadre du dépistage.

Des études sociologiques s’intéressent des les années 1950 a I’évolution de la relation
médecin-patient. Plusieurs mode¢les de relation sont définis, par exemple par Thomas S. Szazs et

Marc H. Hollander en 1956 qui opposent les modeles actif-passif, guide-coopération et de

224 Minh Buisson, Décision médicale partagée : observation des pratiques de dépistage du cancer de la prostate en médecine

générale, These d’exercice, Université de Nantes, Nantes, 2010, p. 5.
225 Code de la Santé Publique - Article L1111-2
226 Code de la Santé Publique - Atrticle L1111-4
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participation mutuelle??’. En 1992, Ezekiel . Emanuel et Linda L. Emanuel??8 introduisent dans
ces discussions les notions d’autonomie du patient, de valeurs personnelles ayant le potentiel
d’influer sur la décision médicale. Ils définissent quatre modeles : paternaliste, informatif,
interprétatif et délibératif. Selon Buisson??, de cette modélisation des modes de décision sont
issus les modeles qui sont encore classiquement retenus aujourd’hui : le modele paternaliste, le
modele informatif et le mode¢le de la décision partagée. Dans le modele paternaliste, le patient est
passif et le médecin actif. Ce dernier prend un réle d’expert qui détermine pour le bien du patient
quelles investigations mener et quels traitements prescrire. La décision est donc centrée sur la
maladie, le patient y joue un réle mineur. Dans le mod¢le informatif, a l'inverse, le patient est
considéré comme enticrement maitre de ses choix. I connait ses valeurs et ses préférences, et le
médecin lui fournit ce qui lui manque — l'information médicale — pour qu’il puisse prendre sa
décision. On parlera alors de « décision informée ». Alors que le « consentement éclairé » répond
a une logique légale, permettant de s’assurer que rien n’ait été réalisé sans I’accord de la personne,
la « décision informée » répond a une logique éthique et implique que le choix soit effectué par
la personne. Le modéle de la décision partagée se situe entre ces deux modeles, paternaliste et
informatif, et implique un partage de la décision entre le médecin et le patient. Ce modcle centré
sur le patient prévoit que les informations circulent a la fois du médecin vers le patient —
informations médicales et recommandations —, et du patient vers le médecin — valeurs,
préférences, craintes, etc. La définition la plus communément admise du modcle de la décision
partagée est celle de Cathy Charles?*. Le patient peut alors définir la place qu’il souhaite prendre

dans la décision, entiérement s’y engager ou plutot se reposer sur le professionnel de santé.

Ces mode¢les de communication s’appliquent différemment en fonction du contexte. Ainsi il
est communément admis que le mode¢le paternaliste est toujours de vigueur dans les situations
d’urgence. Concernant le dépistage, différentes recommandations sont émises en fonction des
situations, qui s’inscrivent sur un continuum allant du modéle paternaliste au modéle de la
décision partagée. Dans ce contexte, sont retrouvés dans la littérature des textes théoriques qui
modélisent et recommandent différents modéles de communication en fonction des situations,

ou qui produisent des guides et des aides a 'implémentation des modeles de communication.

Des études empiriques sont également mises en place. Elles visent a : étudier la pratique des
médecins, soit en contexte clinique soit dans un contexte controlé avec application de

recommandations23! ; étudier les barriéres et facilitateurs des différents modeéles de discussion du

227 Thomas S. Szasz et Marc H. Hollender, « A contribution to the philosophy of medicine; the basic models
of the doctor-patient relationship », A.M.A. Archives of Internal Medicine, 1956, vol. 97, n° 5, p. 585-592.

228 Ezekiel J. Emanuel et Linda L. Emanuel, « Four models of the physician-patient relationship », LAM.A, 1992,
vol. 267, n° 16, p. 2221-2226.

229 M. Buisson, Décision médicale partagée, op. cit.

230 C. Chatles, A. Gafni et T. Whelan, « Shared decision-making in the medical encounter: what does it mean?
(or it takes at least two to tango) », Social Science & Medicine (1982), 1997, vol. 44, n° 5, p. 681-692.

21 A'T. Brenner et al.,, « Evaluating Shared Decision Making for Lung Cancer Screening », [AMA Internal
Medicine, 2018, vol. 178, n° 10, p. 1311-1316.
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coté du patient comme du c6té du prestataire de santé?3?; étudier les besoins et envies des
personnes a qui sont proposés des dépistages?33 ; étudier leurs réactions a la communication avec
les médecins, c’est-a-dire les effets de la communication (par exemple, sur le niveau de
compréhension et de connaissances, sur la décision en elle-méme, sur le risque de cancer pereu,
sur Panxiété ou la qualité de vie liée a la santé, etc.)?3*; évaluer les outils visant a faciliter
I'implémentation des modeles de communication?3®. Nous nous contenterons ici de dégager les
principales recommandations et les barrieres a leur application, en France pour les autres

dépistages et a ’étranger pour le dépistage par LDCT.

4.3.2.  Les méthodes de dépistage consensuelles

Les recommandations en communication ne sont pas les mémes selon que la procédure visée
est considérée consensuelle ou non au vu des preuves dégagées par les études empiriques. I”US
Preventive Task Force distingue ainsi six niveaux de confiance des procédures médicales, allant
de A : « Il existe de bonnes preuves a 'appui de la recommandation selon laquelle la condition
doit étre spécifiquement prise en compte dans le cadre d’'un examen médical périodique » a E :
« Il existe de bonnes preuves a appui de la recommandation selon laquelle la condition doit étre
exclue de 'examen périodique de santé » 23, Les dépistages qui obtiennent un large consensus en
France sont les dépistages du cancer du sein et du cancer colorectal, ou le dépistage du cancer
du col de I'utérus. Les différents rapports éthiques réalisés pour le cancer du sein?¥’ et le cancer

colorectal?® font mention de la communication médecin-patient.

Les conseils sont orientés sur I'information des patients. Il est indiqué dans le rapport portant
sur le dépistage par mammographie?3?, qu'au-dela du recueil du consentement, c’est la manicre
d’éclairer le patient qui constitue 'enjeu éthique et de responsabilité. Les professionnels de santé
sont invités a reconnaitre le fait que les personnes ont leurs propres visions de leur corps, de leur
vie et de leurs choix, qu’ils ont leurs propres codes et valeurs. I.’autonomie doit étre prise en

compte et en cela les recommandations se rapprochent du mode¢le informatif. Une telle

232 M. Lowenstein et al., « Real-world lung cancer screening decision-making: Barriers and facilitators », Lung
Cancer, 2019, vol. 133, p. 32-37.

23 R.S. Wiener et al., « Patient and Clinician Perspectives on Shared Decision-making in Early Adopting Lung
Cancer Screening Programs: a Qualitative Study », Journal of General Internal Medicine, 2018, vol. 33, n° 7, p.
1035-1042.

234 S. E. Golden et al,, « “I'm Putting My Trust in Their Hands”: A Qualitative Study of Patients’ Views on
Clinician Initial Communication About Lung Cancer Screening », Chest, 2020, vol. 158, n° 3, p. 1260-1267.

235 P.K.J. Han et al., « Effects of Personalized Risk Information on Patients Referred for Lung Cancer Screening
with Low-Dose CT », Medical Decision Making, 2019, vol. 39, n° 8, p. 950-961.

236 S L. Sheridan et al., « Shared decision making about screening and chemoprevention. a suggested approach
from the U.S. Preventive Services Task Force », Awmerican Journal of Preventive Medicine, 2004, vol. 26, n° 1, p.
56-66. (Traduit par Deepl https://www.deepl.com/fr/translator)

237 INCa (Institut National du Cancer), Ethigue et dépistage organisé du cancer du sein en France. Rapport du Groupe de
réflexcion sur ['éthigue du dépistage (GRED), Boulogne-Billancourt, 2012.

238 INCa (Institut National du Cancer), GRED, Ethigue et dépistage organisé du cancer colorectal - Analyse du dispositif
[frangais, op. cit.

239 INCa (Institut National du Cancer), Ethique et dépistage organisé du cancer du sein en France. Rapport du Groupe de
réflexcion sur ['éthique du dépistage (GRED), op. cit.
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information doit intégrer les limites de la médecine dans son discours. Mais le patient n’est ici
pas laissé seul avec son choix, dans le sens ou I'information a pour but explicite de le faire changer
de comportement, de manicre que la personne participe au dépistage. Il s’agit alors de
« convaincre sans contraindre », et en cela les recommandations se rapprochent également du
modcle paternaliste, sans se confondre avec lui. Le but de la communication n’est pas seulement
de fournir une information, mais de participer de linstruction des personnes éligibles au
dépistage. La personne doit alors comprendre les informations transmises et entrer dans une
logique de codécision avec le médecin qui a une position d’expert et recommande une procédure
validée scientifiquement. « Le role d’un professionnel de santé n’est alors pas d’étre le relais de la
communication institutionnelle mais de répondre aux obligations d’une information juste et

éclairante pour les patient[e]s tout en étant en cohérence avec I'information institutionnelle »*40.

Le rapport dresse la liste des sujets a aborder. Doivent étre mentionnés les bénéfices, risques
et incertitudes de la procédure. Les données actuelles de la science doivent étre présentées, en
précisant ce qui est connu et les zones d’incertitude existant. Il s’agit de ne pas laisser croire en
la toute-puissance de la démarche médicale, et de rappeler 'existence des faux-positifs, des faux-
négatifs, du surdiagnostic, du surtraitement, des cancers radio-induits et des cancers de
intervalle. Les indications du dépistage devraient également étre mentionnées, c’est-a-dire les
critéres de participation, les facteurs de risque personnel. Les alternatives, y compris celle de ne
rien faire, devraient étre considérées, les avantages et les inconvénients des alternatives étant
également mentionnés. La démarche devrait étre replacée dans le contexte de santé publique
dans lequel elle s’inscrit, de manicre que les participants comprennent le potentiel bénéfice
populationnel et non seulement individuel. Le plan de traitement doit également étre présenté,
C’est-a-dire la nécessité de renouveler le dépistage tous les deux ans, ou les suites possibles en cas
de découverte d’un nodule. Il est recommandé d’insister sur la nécessité de participer a toutes les
étapes pour obtenir un résultat final correct. Le patient doit également étre informé de son droit

a refuser, refus qu’il peut opposer au moment de la consultation initiale ou a tout moment.

Ces diverses recommandations ne sont pas sans soulever un certain nombre de critiques et
barrieres a 'implémentation. Giordano et al.?#1, Carryn M. Anderson et James M. Nottingham?42,
ainsi que Joan Austoker?®3, parmi d’autres, pointent les barricres a 'implémentation voire les
arguments contre ce mode de présentation de 'information. La présentation des risques et effets
négatifs est parfois considérée comme une cause de réduction des taux de participation, pour des
procédures qui recueillent un consensus dans la communauté scientifique. Certaines autorités de

santé sont des lors réfractaires a produire de telles recommandations, qui pourraient réduire le

240 Ihid., p. 51.

24 1. Giordano et al.,, « Improving the quality of communication in organised cervical cancer screening
programmes », Patient Education and Counseling, 2008, vol. 72, n° 1, p. 130-136.

22 Carryn M. Anderson et James M. Nottingham, « Bridging the knowledge gap and communicating
uncertainties for informed consent in cervical cytology screening; we need unbiased information and a culture
change », Cytopathology: Official Journal of the British Society for Clinical Cytology, 1999, vol. 10, n° 4, p. 221-228.

24 Joan Austoker, « Gaining informed consent for screening. Is difficult-but many misconceptions need to be
undone », BMJ (Clinical research ed.), 1999, vol. 319, n° 7212, p. 722-723.
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bénéfice de la population, voire creuser les injustices dans la mesure ou la baisse des taux de

participation touche généralement en premier les milieux les plus défavorisés.

Par ailleurs, les informations sont jugées complexes a comprendre pour les personnes.
Emanuel et Emanuel®*, déja en 1991, critiquaient le mode¢le informatif dans la mesure ou ils y
voyaient une déshumanisation, une conséquence de I'’hyperspécialisation de la médecine, les
médecins étant surtout considérés comme des techniciens, les patients comme des calculateurs
hyper-rationnels. Par exemple, au cceur de 'information telle qu’elle est préconisée par le rapport
éthique du GRED, se trouve la notion d’incertitude scientifique qui se traduit en termes
statistiques. Buisson rappelle que la notion de risque est source de nombreux imbroglios.
L’utilisation de termes tels que « probable », « fréquent », « rare » sont percus de manicre tres
variable. I’utilisation de données chiffrées ne résout pas le défi de la communication du risque.
L’auteur cite un probléme posé a des médecins, portant sur des statistiques du cancer du sein :
« La probabilité pour qu'une femme de 40 ans développe un cancer du sein est de 1 pour cent.
Sielle a un cancer du sein, la probabilité pour que le résultat d’'une mammographie soit positif
est de 80 pour cent. Si elle n’a pas de cancer du sein, la probabilité pour que le test soit malgré
tout positif est de 10 pour cent. Imaginez qu’un résultat donne un résultat positif : quelle est la
probabilité pour que la patiente soit vraiment atteinte d’un cancer sein ? »*#5. Seul 4 médecins sur
24 fournissent la bonne réponse, dont 2 en suivant un raisonnement erroné. Or, ce sont bien des

informations similaires qui devraient, selon les recommandations, étre transmises aux patients.

Si des stratégies sont proposées pour faciliter la communication du risque, il reste que ce
n’est pas chose aisée. Se posera donc également la question de la formation des médecins qui
devraient connaitre non seulement les indications, mais également les controverses valables pour

toutes les procédures de dépistage.

En pratique, les médecins peuvent souvent manquer de temps pour fournir 'information,
I'information n’étant pas pour elle-méme valorisée ou prise en compte financiérement : une

information plus détaillée implique plus de temps et donc des cotts plus importants.

Anderson et Nottingham relévent enfin qu’en pratique, en prenant I'exemple du dépistage
par frottis du cancer de I'utérus, le frottis est dans une immense majorité des cas prescrit sans
information ni décision, le test étant réalisé par défaut suivant les recommandations de santé.
Austoker note quant a elle que les controverses scientifiques ne sont jamais mentionnées, que les
risques et potentiels effets indésirables sont — sans malice mais au contraire pour ne pas inquiéter
les patients — omis ou dissimulés, 'accent étant mis sur les bénéfices. I.’éducation a la santé qui
tend en théorie vers un modele informatif, se rapproche donc en pratique d’un modele
paternaliste. Différentes mesures pour répondre a cela sont envisagées par les rapports éthiques.
Il s’agit d’'une valorisation du temps dédié a l'information, d’une implication plus accrue des

professionnels de santé grace a des modules de formation ou la rédaction de guides de bonne

24 E.J. Emanuel et L.L. Emanuel, « Four models of the physician-patient relationship », att cit.
245 M. Buisson, Décision médicale partagée, op. cit., p. 25.



REVUE DE LA LITTERATURE 91

pratique, de la rédaction de documents informatifs afin que I'information soit transmise par écrit

lorsque le temps manque ou lorsque d’autres barrieres s’opposent a leur transmission orale.

4.3.3.  Les méthodes de dépistage controversés ou non consensuels

Les pratiques préventives controversées sont appelées par Elwyn et al.246, des situations
d’« équipoise ». Ce sont des situations dans lesquelles il existe plusieurs options possibles, les
différentes options présentant chacune des avantages et des inconvénients qui ne permettent pas
de déterminer l'option la plus favorable a la personne. Il s’agit également des procédures pour
lesquelles il existe un faible niveau de preuves. Ces situations d’incertitude sont bien différentes
des situations consensuelles puisque le médecin ne peut pas baser ses recommandations sur des
preuves validées scientifiquement. Concernant les pratiques préventives, il s’agit, dans la
nomenclature de la Preventive Task Force, des pratiques de catégorie C: « Il existe peu de
preuves concernant I'inclusion de Paffection dans un examen de santé périodique, mais des
recommandations peuvent étre faites pour d’autres motifs »*47. La procédure qui a fait le plus
couler d’encre a ce propos, en France comme a I’étranger, est le dépistage du cancer de la prostate
par analyse sanguine des PSA. En prenant en compte les faux-positifs, I'’évolution naturelle de la
maladie, les possibilités de traitement et leurs effets secondaires, il n'a pu étre prouvé que le
dépistage du cancer de la prostate provoquait plus d’effets positifs que négatifs. Vu le niveau de
preuve existant et suivant le positionnement frangais sur la question, c’est dans cette catégorie
qu’entrerait le dépistage du cancer bronchopulmonaire par LDCT. Ces procédures ne sont donc

pas massivement proposées mais peuvent I’étre au cas par cas.

Ces situations controversées sont considérées, sans ambiguité aux Etats-Unis et également
parfois en France, comme nécessitant un partage de la décision. I’HAS stipule ainsi en 2004 puis
en 2010 a propos du dépistage par analyse de PSA : « Lorsque la démarche est envisagée, la
décision doit étre partagée avec la personne qui consulte. Elle releve de son appréciation
individuelle en fonction notamment de son anxiété et de son aversion pour le risque »48. Dans
la mesure ou la balance bénéfice-risque ne permet pas de trancher, il y aurait une nécessité absolue
de prendre en compte les préférences et les valeurs des personnes. Le partage de la décision
devrait étre favorisé par le médecin qui adopte une attitude proactive et engage systématiquement
la discussion. Il est néanmoins intéressant de noter que le document de recommandation rédigé
par PHAS vis-a-vis de la communication dans ce cadre s’intitule : « Eléments d’information des

hommes envisageant la réalisation d’un dépistage individuel du cancer de la prostate », et comme

246 G Elwyn et al., « Shared decision making and the concept of equipoise: the competences of involving
patients in healthcare choices. », The British Journal of General Practice, 2000, vol. 50, n° 460, p. 892-899.

247 S.L. Sheridan et al., « Shared decision making about screening and chemoprevention. a suggested approach
from the U.S. Preventive Services Task Force»,  art cit. (Traduit par  Deepl:
https://www.deepl.com/ fr/translator)

248 ANAES (Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé), Eléments d'information des hommes
envisageant la réalisation d'un dépistage individuel du cancer de la prostate - Document a 'usage des professionnels de sante.
Recommandations, Saint-Denis La Plaine, 2004, p. 14.
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son titre I'indique, ne fait en réalité qu’évoquer le partage de décision pour se concentrer

exclusivement sur la description de I'information a transmettre.

Sheridan et al., dans le cadre de ’'US Preventive Task Force, définissent ainsi les roles du
patient et du médecin, dans le cadre du partage de la décision. Le patient doit : comprendre le
risque ou la gravité de la condition ou maladie a prévenir ; comprendre le service de prévention,
incluant les bénéfices, les alternatives et les incertitudes ; peser ses valeurs au regard des bénéfices
et préjudices potentiels associés au service ; s’engager dans la prise de décision dans la mesure
qu’il souhaite et avec laquelle il se sent confortable. Le role du médecin est d’accompagner le
patient dans ces différentes taches et de lui fournir éventuellement les outils nécessaires a cette
prise de décision, ainsi que de présenter les biais éventuels qu’il pourrait avoir dans la décision.
Ce processus aurait plusieurs avantages : de promouvoir 'autonomie du patient et de protéger
son intégrité d’étre auto-déterminé, rationnel et indépendant ; d’augmenter la confiance du
patient en son médecin ou vis-a-vis de sa prise en charge ; d’augmenter la connaissance sur les

procédures et de modérer les attentes non réalistes a propos des potentiels bénéfices.

Plusieurs barricres a 'implémentation de la décision médicale partagée sont néanmoins
identifiées. En premier lieu, le fait que le partage de la décision ne dispense pas le médecin
d’informer le patient, et le patient de comprendre, ce qui implique que les mémes barrieres que
celles identifiées dans la section précédente s’appliquent également. Le temps de consultation
devrait étre encore allongé pour permettre la prise en compte des préférences des patients. Par
ailleurs, certaines études notent des sentiments partagés vis-a-vis de 'envie de s’engager dans la
décision, du coté des médecins comme du co6té des patients. La plupart du temps, Sheridan et al.
observent que ces derniers ne réalisent pas forcément que la médecine n’est pas une science
exacte et qu’il y a différentes options disponibles. Certains ne sont pas a I'aise avec ce nouveau
role dans I’échange médecin-patient : si 'auto-détermination peut étre favorisée, elle ne peut étre
imposée. Sheridan et al. recommandent que les perceptions erronées soient adressées avant
Iengagement dans la décision, mais cela implique encore un allongement du temps de
consultation. Ils citent également des études ayant montré I'inconfort des médecins vis-a-vis de
la décision partagée, barricre importante a son implémentation. Des médecins peuvent étre
réfractaires a I'ildée de développer les compétences nécessaires a la mise en place de la décision
partagée. « La décision médicale partagée n’est pas un phénomene qui a lieu naturellement car

les médecins, comme les autres, cherchent 2 maximiser leur efficacité »249.

Ce qui, selon Glyn Elwyn, n’implique pas qu’ils soient de mauvais communiquants. Il critique
plutot le modéle de décision partagée, qu’il considére étre un modéle idéal construit par des
académiciens, mais impraticable et impossible a mettre en place dans le monde réel. Ce modele

a selon lui l'intérét de donner plus de valeur et plus de visibilité a la prise en compte des

2% Glyn Elwyn, « Idealistic, impractical, impossible? Shared decision making in the real world », The British
Journal of General Practice: The Journal of the Royal College of General Practitioners, 2006, vol. 56, n° 527, p. 403-404.

(Traduit par Deepl https://www.deepl.com/fr/translator)
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considérations éthiques et du patient. Dans la pratique, Steven H. Woolf et Alex H. Krist20
indiquent que bien qu’aux Etats-Unis, la quasi-totalit¢ des recommandations majeures
recommandent la décision partagée dans le cadre du dépistage par analyse de PSA, ces tests sont
en réalité la plupart du temps administrés de maniere routiniere, sans discussion préalable avec
le patient, et parfois méme sans que le patient soit au courant que des PSA feront 'objet d’analyse
sur I’échantillon sanguin prélevé pour d’autres raisons. Sheridan et al. reconnaissent également le
potentiel caractere idéal d’une telle méthode. IIs suggerent de considérer le processus satisfaisant

lorsque le patient a participé a la décision dans la mesure qui lui convient.

1l serait donc nécessaire, a minima, que les médecins soient au courant des différentes
controverses, des différents avantages et préjudices possibles des procédures, de Pexistence de
valeurs différentes chez les personnes éligibles, et qu’ils soient préts a répondre aux questions, a
prendre en compte et a encourager les patients a prendre en compte leur propre opinion. Le plus
important, selon Cornuz et al., serait que « le médecin laisse un espace dans la rencontre avec son
patient pour que celui-ci ait la possibilité de comprendre non seulement la nature du probleme
médical, mais également les enjeux de I'intervention (risques, bénéfices, incertitudes) »?>1. S’ils
reconnaissent que certains médecins pratiquent surement déja la décision partagée sans
forcément le conceptualiser, ils indiquent néanmoins que ce type de communication requiert des
compétences spécifiques, «a Dinstar d’autres situations cliniques, telles que Dentretien
motivationnel, le conseil préventif (alcool, tabac, sédentarité) ou I'annonce d’une mauvaise
nouvelle »>2. Les auteurs abordant ce sujet recommandent lutilisation des outils ayant été

développés pour faciliter 'implémentation de la décision partagée.

Avant de conclure cette revue de littérature et de présenter la méthodologie que nous avons
adoptée pour cette these, nous présenterons brievement les quelques études que nous avons pu

identifier qui envisagent I'expérience des personnes avec un abord psychanalytique.

Point d’étape

La communication médecin-patient joue un réle important dans le dépistage et fait des lors
I'objet de nombreuses études et modélisations. I.a personne a qui est proposé un dépistage des
cancers n’a a priori pas de symptomes liés a la pathologie dépistée. Le médecin a une place centrale
dans la mesure ou C’est lui qui introduit le patient au questionnement sur une pathologie
éventuelle. Les études suggerent que la communication peut avoir un effet potentiel tant sur la

participation et I'adhésion que sur les réponses psychologiques et comportementales au

250 Steven H. Woolf et Alex H. Krist, « Shared Decision Making for Prostate Cancer Screening: Do Patients or
Clinicians Have a Choice? », Archives of Internal Medicine, 2009, vol. 169, n° 17, p. 1557-1559.

21 J. Cornuz et al., « Dépistage des cancers en pratique clinique : une place privilégiée pour le partage de la
décision. », Revue médicale suisse, 2010, n° 256, p. 1410.

252 Ibid.
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dépistage. Par ailleurs, derriere la communication existent des considérations éthiques qui visent

notamment au respect de 'autonomie des personnes.

Deux modeéles font plus communément I'objet de recommandations et d’évaluation : le
modele de l'information — dominant en France — et le modele du partage de la décision —
dominant aux Etats-Unis. Les évaluations en pratique courante montrent que ces deux modcles
qui font I'objet de recommandations sont peu utilisés. Certaines études relevent des barricres

importantes voire rédhibitoires a leur implémentation.

Comme nous allons le présenter dans la section méthodologie de cette thése, une part de
cette recherche visait a observer les consultations médecin-patient d’inclusion dans I’étude et de
rendu des résultats. Ceci dans le but de favoriser, par un travail conjoint médecins-psychologues,
des modes de communication prenant en compte le fonctionnement psychique des patients dans
le cadre du dépistage des cancers par CTC, et notamment si cette méthode venait a étre
implémentée en pratique courante. Ayant été contrainte de faire des choix quant aux thématiques
abordées dans cette these, nous n’analyserons pas en détail les données issues des observations
des consultations. Ces résultats pourraient faire 'objet d’articles ultérieurs. Néanmoins, nous
aurons plusieurs fois 'occasion de revenir sur le sujet de la communication : d’une part, en
relevant certains effets des échanges médecins-patients relatés par les participants de I’étude hors
cadre du dépistage ; d’autre part, en tentant dans la discussion d’extraire des pistes d’exploitation

des résultats de étude du fonctionnement psychique des personnes participant au dépistage.

En effet, c’est surtout par le biais du médecin que les résultats de cette recherche pourraient,
de fondamentaux, étre exploités cliniquement, dans la mesure ou la médecine préventive n’est
pas un motif de consultation du psychologue. L’interdisciplinarité semble donc étre un prérequis
pour transformer des résultats des études psychologiques dans ce cadre en mesures concretes

permettant d’améliorer les pratiques pour les rendre plus respectueuses des personnes.

4.4.  Etudes inscrites dans I'épistémologie psychanalytique

Les études qui abordent ces questions a I’aide des concepts psychanalytiques sont bien moins
nombreuses que celles s’y intéressant avec un abord cognitiviste ou comportemental. Consulter
les bases de données les plus courantes ne permet pas I'identification de nombreux travaux. Nous
avons des lors élargi notre recherche a des bases de données moins consultées, telles que les
catalogues des bibliotheques universitaires ou les sites de références des theses de doctorat. Nous
avons ainsi identifié sept theses et ouvrages qui rapportent les résultats de recherches ayant eu
lieu aupres de personnes faisant 'expérience de la médecine préventive. Identifier des études qui
utilisent les concepts psychanalytiques pour faire sens de 'expérience des personnes a par ailleurs

impliqué que nous élargissions notre champ de recherche, en ne nous limitant plus a expérience
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du dépistage du cancer bronchopulmonaire par LDCT. Nous ne nous sommes méme pas limitée
a Pexpérience du dépistage des cancers puisque certains de ces travaux concernent d’autres
pathologies, ni ne nous sommes limitée a Pexpérience de la détection précoce de pathologies
puisque certaines de ces études concernent I'identification de risques génétiques et non pas des

pathologies actuellement actives.

Sur les 7 travaux retenus, 2 concernent le test génétique prédictif de la maladie de
Huntington, 1 ouvrage collectif s’intéresse a des tests recherchant des génes impliqués dans
divers handicaps, dont des tests prénataux. 1 étude concerne des tests génétiques prédictifs pour
divers cancers. 2 études concernent la détection précoce d’états précancéreux ou cancéreux, 'une
de manicre spécifique pour le cancer du sein, 'autre pour divers cancers. Enfin, 1 étude analyse
Iexpérience des personnes dans le cadre du dépistage du HIV, a P'origine du Sida. La plupart de
ces études ont eu lieu dans un contexte clinique, certains auteurs complétant les observations
effectuées dans le cadre de prises en charge psychothérapiques par des observations de

consultations médicales, ou par 'utilisation d’outils de mesures psychométriques.

Les caractéristiques des études et leurs themes d’analyse sont synthétisés dans le tableau 5

Tableau 5 Caractéristiques des études psychanalytiques en médecine préventive et prédictive
Type/Année Contexte Titre
Auteur
Affection Méthode Résultats : échantillon de themes explorés
- Psychopathologie de la temporalité : médecine
. Clinique et Recherche : , 'y . P & . . p ..
These, . prédictive, psychologie de I'anticipation. Etude sur la
Consultations ) . L
1999 e qualité de vie d'une population a risque pour la
génétiques . .
maladie de Huntington
Marcela
julo253 Expérience clinique. . .
Rl ; . 4 . Les rapports entre la psychanalyse et la biologie,
. Mesures quantitative . " AR
Huntington " . Psychopathologie de la temporalité, Test prédictif -
P qualité de vie avant / ) A ST )
/ Génétique . . Mort annoncée - Prédiction - Anticipation, Doit-on
apres |'obtention du L. . . . .
. guérir du risque ? L'annonce du diagnostic...
résultat
These Recherche : dispositifs Les enjeux psychiques dans la prévention de
2005 de prévention I'infection a VIH et dans le sida
Claude La prévention génére-t-elle une pathologie ? De
Guilbert254 Entretiens avec des I'auto-conservation a I'amour d'objet : la question du
HIV/Sida personnes et des sexuel, Masculin féminin : le poids du réle et du
professionnels comportement de genre, Le rapport du Je a son

propre corps...

253 Marcela Gargiulo, Psychopathologie de la temporalité : médecine prédictive, psychologie de Ianticipation. Etude sur la gualite
de vie d’une population a risque pour la maladie de Huntington, These de doctorat, Université Paris 7, Paris, 1999.

254 Claude Guilbert, Les enjeusc psychiques dans la prévention de linfection a VIH et dans le sida, These de doctorat,
Université Paris 7, Paris, 2005.
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Thése Clinique, Service de
1998 cancérologie
Cristina
Lindenmeyer®>  cancers / o o
: . Expérience clinique.
détection o
X Psychothérapies
précoce
These Clinique (oncologie),
2002 Recherche (Huntington)
Anne
Masson?256 ) Consultations
Huntington . e
d'oncogénétique,
et cancers / :
Génétique Consultations
q génétiques Huntington
QMRS o (Redhardhe, o
Collectif (sous collectif que_i_h echerche,
la directionde 2020 eorte
Marcela
Gargiulo et ) o
Sylvain Handicap / Contributions de 14

. R Génétique auteurs
Missonnier)257 q

Ouvrage Clinique et Recherche :
individuel Consultations
2018 oncogénétiques
ita]e258
Marta Vitale Consultations
Cancer / médicales, entretiens

individuels.
Interprétations cliniques

Génétique

These Clinique : Consultation
1992 d'oncologie médicale
Rubens
Marcelo
ich259 Observations de
Volich=> Cancer du . g
. patientes, consultations
sein / o s
. hospitalieres
Surveillance

guotidiennes

Approche clinique psychanalytique de personnes
soumises aux techniques de détections précoces du
cancer

Considérations sur le développement de la médecine

actuelle, Le renouvellement de la clinique, Entre la
mort et la violence, Le sujet et sa maladie, Le corps
comme lieu de passage : le processus subjectif...

Médecine prédictive et maladies a révélation
tardive : I'émergence d'une clinique du risque. Le
modele de la maladie de Huntington et des formes

familiales de cancers

Répercussions psychiques de I' "étre a risque", Le
dilemme : faire ou non le test ?, Le traumatisme de
I'annonce et le travail d'appropriation du statut
génétique, Guérir de la situation d' "étre a risque"...

Handicap et génétique : prédiction, anticipation et
incertitude
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255 Cristina Lindenmeyer, Approche clinique psychanalytiqne de personnes soumises anx techniques de détections précoces du
cancer, These de doctorat, Université Paris 7, Paris, 1998.

256 Anne Masson, Médecine prédictive et maladies a révélation tardive : I'émergence d’une clinique du risque. e modele de la
maladie de Huntington et des formes familiales de cancers, These de doctorat, Université Paris 7, Paris, 2002.

257 Gargiulo Marcela et Missonnier Sylvain, Handicap et génétigue: prédiction, anticipation et incertitude, Format Kindle.,
Toulouse, Eres, 2020.

258 Vitale Marta, Psychanalyse et prédiction génétique du cancer : La certitude de la probabilité, Toulouse, Eres, 2018.

2% Rubens Marcelo Volich, Sein réel et sein imaginaire : une approche psychosomatique des pathologies mammaires et des
risques oncologiques: répercussions sur le dépistage et sur la surveillance médicale mammaire,Université Paris 7, Paris, 1992.
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La prise en compte de ces études dans la revue de la littérature repose sur le postulat que
certaines problématiques — en ce qui concerne le fonctionnement psychique des personnes —, se
retrouvent dans Pexpérience de différentes procédures de médecine préventive et prédictive, et
ne sont pas exclusives a une procédure. Nous avons identifié deux thématiques qui se retrouvent
dans différents contextes cliniques : les effets sur les subjectivités de Pexpérience de la médecine
technoscientifique, et le rapport a la temporalité. Nous extrayons ici les résultats de ces différentes
études, concernent ces deux thématiques. Nous laissons donc volontairement de coté les
nombreux résultats spécifiques a un contexte clinique en particulier : par exemple la dimension
familiale et inscription généalogique pour les maladies génétiques, la dimension sexuelle et le
mode de transmission pour le dépistage du VIH, le rapport spécifique a organe en ce qui
concerne les cancers du sein, etc. Par ailleurs, dans certaines études, les résultats des tests
n’impliquent pas une certitude mais plutét une probabilité de déclencher un jour la maladie ; a
Iinverse, d’autres études s’intéressent au contexte de détection précoce dans le cadre d’un
diagnostic, la maladie étant déja agissante et détectée chez les personnes. Bien que ces différences
soient a prendre en considération dans I’analyse et le croisement des résultats, il nous semble

intéressant d’engager un dialogue entre les conclusions de ces différentes recherches.

4.4.1.  Médecine technoscientifique et subjectivités

Claude Guilbert, Cristina Lindenmeyer, Anne Masson et Rubens Marcelo Volich mettent
tous les quatre 'accent sur I’écart entre 'abord du corps par les médecins a ’hopital et 'ancrage

singulier des personnes a leur corps.

Lindenmeyer — dans le cadre de la détection précoce des cancers —, et Masson — dans le cadre
de tests génétiques prédictifs —, relévent toutes deux les potentiels effets sur les subjectivités des
méthodes de détection précoce qui permettent d’informer le sujet sur une condition sans qu’il ait
préalablement percu de modifications dans son corps. L.e médecin a donc acces a des recoins du
corps auxquels les personnes elles-mémes n’ont pas acces. Il peut énoncer des représentations
sur le corps, et, dans le cas de la détection précoce des cancers, annoncer le sujet comme malade
sans que celui-ci n’ait de symptomes somatiques. C’est donc le savoir médical qui inaugure la
présence de la maladie. Selon les termes de Masson, c’est nommer la chose qui la fait exister.
Cette problématique se retrouve en effet, bien que différemment, dans le contexte du dépistage
génétique. Ce sont les notions méme de maladie et de santé qui doivent étre réinterrogées dans
un contexte ou peuvent ctre dépistées des potentialités et des probabilités de déclencher des
pathologies, grace a 'obtention d’un savoir sur le statut génétique. Elle concentre son étude sur
cet état particulier de P« étre a risque », qu’elle considére comme une situation nouvelle,
impliquant une révision des représentations du vivant du fait des progres techniques permettant

de sonder toujours plus profondément le corps.

Le grand danger étant, notent ces auteurs, une négation de la singularité des personnes et de
leur subjectivité. Selon Lindenmeyer, la technologie est privilégiée au détriment du sujet, c’est-a-
dire au détriment de la prise en compte de P'histoire singulicre et de la maniere particuliere qu’a

chacun d’habiter son corps.
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Volich et Guilbert, le premier dans le contexte des pathologies mammaires, le second dans
le contexte du VIH, replacent ainsi expérience de la maladie dans 'univers personnel du sujet.
Il s’agirait par exemple, pour comprendre 'expérience par les femmes du dépistage des
pathologies mammaires, de prendre en considération les fantasmes personnels et les mythes
sociaux concernant les cancers du sein. Ces pathologies sont selon Volich particuli¢rement
susceptibles de mobiliser des affects et fantasmes particuliers du fait de linvestissement
personnel des seins par les femmes acceptant le dépistage. « La compréhension de la spécificité
des réactions des femmes aux pathologies mammaires et a leur risque passe forcément par la
considération de cette fonction structurante occupée par le sein dans leur histoire personnelle,
relationnelle, identificatoire et sexuelle »%0. De la méme maniere selon Guilbert, comprendre
I'expérience de la prévention dans le domaine du VIH — il s’agit alors autant du dépistage que de
la protection lors des rapports sexuels — ne peut faire ’économie d’une prise en considération de

la dynamique du désir, du rapport a intime et a la psycho-sexualité.

Les auteurs remarquent des occasions ou ces différents discours sur le corps peuvent entrer
en conflit. Guilbert note qu’il peut étre particuliecrement difficile de concilier une information de
masse et la prise en considération des problématiques personnelles de chacun ; il remarque le
paradoxe inhérent au fait de vouloir inciter les personnes a changer de comportement sans trop
interférer dans leur intimité. Il y aurait dans les pratiques une collision des discours qui serait
source de tension voire d’inconfort. Les différents auteurs remarquent d’importantes barricres a
la prise en compte de la singularité du c6té des soignants : « Cette prise a partie de 'intime par le
travail de I’écoute du sexuel provoque, a notre sens, chez les intervenants en prévention des
résistances majeures qui, instaurées comme systeme de défense interne, les empéchent d’accueillir
d’une manicre « empathique » la parole de l'autre et de 'accompagner dans une possible
élaboration de ses échecs »%01. Ces observations font écho a celles de Volich dans le cadre de la
prévention du cancer. Il remarque que le recours massif au savoir et a la technique médicale peut
constituer une défense contre les productions imaginaires provoquées chez les patientes par la
perspective de la maladie. La singularité personnelle présenterait un défi pour la médecine, qui
résoudrait ce probleme par une centration quasi exclusive du discours sur des éléments
techniques. Comme l'indique Lindenmeyer, «la singularité de I'individu, ce qu’il peut éprouver
dans sa vie intérieure, ne releve pas de 'ordre médical, trop soucieux de trouver les meilleures
méthodes d’intervention sur le corps malade. L’objectivation de ce corps auquel le médecin se
voit obligé de répondre, au nom de son identité professionnelle, ne laisse apparemment aucune

place a la subjectivité du sujet »202,

Les auteurs expliquent a quel point cette objectivation du corps par la médecine, ou encore
le fait d’obtenir un savoir sur son corps non par le biais des sensations mais par le biais du

médecin, peut étre source de violence pour les sujets. Sentiment d’étre abandonné par ce corps

200 Tbid., p. 289.

201 C. Guilbert, Les enjenx psychiques dans la prévention de linfection a V'IH et dans le sida, op. cit., p. 462.

202 C. Lindenmeyer, Approche clinique psychanalytigne de personnes soumises aux techniques de détections précoces du cancer,
op. cit., p. 26.
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qui n’a pas su avertir le sujet du danger ; sentiment d’étre étranger a soi-méme lorsque le savoir
sur soi dépend du dire du médecin. La prévalence du discours médical au détriment du discours
subjectif pourrait entrainer, en cas de diagnostic avéré, une impossibilit¢ a faire sens de
Pexpérience : « ces sujets restent enfermés dans I'espace rempli objectivement par le discours
médical »2%3. C’est donc la pratique médicale en elle-méme qui exercerait une violence sur le sujet.
Volich note également que le surinvestissement de la technologie médicale, T’hyper-
investissement de 'information médicale, la multiplication des examens médicaux, le contexte
austere du systéme hospitalier, peuvent étre anxiogenes et potentiellement traumatiques pour les
personnes qui en font Pexpérience. En retour, la négligence du sujet au profit du discours médical
peut entrainer de la résistance des personnes aux pratiques de détection : « 'approche médicale
de la prévention des pathologies mammaires porte en elle les sources potentielles de ses échecs
éventuels »4, De méme, de nombreuses résistances a la prévention, dans le cadre du VIH,
pourraient, selon Guilbert, étre expliquées par la négligence des facteurs intimes et subjectifs et

les difficultés personnelles rencontrées par les sujets.

Ces études présentent donc majoritairement une opposition entre le discours technique et
médical d’une part, et le discours subjectif et singulier d’autre part. I'impossible rencontre entre

ces différents discours pourrait étre vécue avec violence par les personnes.

4.4.2. Clinique de la temporalité : prédiction et anticipation

Cette séparation entre le discours médical et le discours subjectif se retrouve chez les auteurs
qui abordent la problématique de la temporalité. Des résultats qui ont trait a la temporalité et a
la mani¢re dont celle-ci est mobilisée par la médecine prédictive émergent notamment des études
qui s’intéressent a 'expérience des personnes soumises a des tests génétiques. Marcela Gargiulo,

Sylvain Missonnier et Marta Vitale opposent dans ce cadre la prédiction et I'anticipation.

En médecine prédictive, le médecin communique un risque a la personne, qui s’exprime sous
forme de probabilités. Selon Vitale, malgré son caractére incertain, ce risque ne pourrait étre pris
par le sujet que comme une certitude, une « certitude de la probabilité »265. Une fois le sujet au
courant de son risque, il devrait « faire avec », ce qui n’est pas sans effet sur les subjectivités.
Missonnier et Vitale font un lien entre la prédiction en médecine génétique et I'oracle dont la
prédiction serait une forme moderne. Si oracle justifie son pouvoir par une proximité avec le
divin, la prédiction médicale n’est pas sans lien avec la toute-puissance. Toute-puissance médicale

valorisée parce qu’altruiste et ayant pour but d’éviter la maladie et la mort des personnes.

Gargiulo développe les possibles effets traumatiques de la prédiction. Adoptant la pensée
d’Heidegger, elle explique que la force de la vie repose dans la méconnaissance de 'avenir. « L’étre
pour la mort de Heidegger découle directement de affirmation que le temps se temporalise a

partir de 'avenir. LLa mort ne survient pas seulement « dans » le temps comme un fait particulier

203 Ihid., p. 36.
264 R.M. Volich, Sein réel et sein imaginaire, op. cit., p. 307.
265 Vitale Marta, Psychanalyse et prédiction génétique du cancer, op. cit. Empl. 1496.
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mais détermine le sens de la temporalité toute entiere »26¢. C’est de 'avenir, de I'incertitude et
donc des différents possibles que proviendrait la force de nous projeter et de vivre. La prédiction
médicale aurait pour conséquence de refermer cet avenir en réduisant lincertitude et les
possibles. Connaitre ’avenir — ou a minima, penser connaitre son avenir — serait en ce sens lourd
de conséquences pour I'existence. « Dans la prédiction, il y a télescopage du temps, car I'avenir
devient présent. Le danger de la connaissance de ’avenir existe, car, pour le sujet, 'avenir n’existe
plus des I'instant ou on le connait. Ainsi, la connaissance de 'avenir peut laisser la personne sans
devenir »¢7, La génétique rendrait la mort rebelle a toute appropriation subjective, dans la mesure
ou un savoir sur elle est imposé de 'extérieur. La vie ne serait plus ouverte, faite d’inconnu,

d’incertitude, de créativité, mais fermée sur Pexécution d’un programme déterminé.

Le savoir médical ne serait pas en lui-méme traumatique. Cela dépendrait des possibilités
pour le sujet de s’approprier cette connaissance, de I'intégrer dans son tissu subjectif. C’est ici
que les auteurs font intervenir 'anticipation, en contrepoint de la prédiction, I'anticipation
permettant d’en mesurer les effets néfastes. A I'inverse de la prédiction, I'anticipation prend sa
source dans le passé du sujet. Elle permet de se projeter dans I'avenir en s’ancrant dans Thistoire
et dans le passé. « L’anticipation va emprunter au passé ses matériaux les plus fiables : lorsque
janticipe, j’ai besoin de savoir ou je me trouve ; et pour cela, je ne peux le savoir que grace a
I’évocation de mon passé »%%8, Le sujet pourrait alors, selon Gargiulo, se projeter dans I'avenir en
historicisant sa vie et en évitant ainsi une rupture temporo-existentielle. Selon les termes de
Missonnier, «la prédiction colonise 'avenir, I'anticipation mesurée le négocie »%. Selon les
termes de Vitale, il s’agirait du moment ou s’articulent le discours du sujet et celui du généticien,

ce qui implique de laisser la liberté au sujet de créer sa réponse personnelle au résultat du test.

Gargiulo et Missonnier lient par ailleurs I'anticipation avec le concept freudien de 'angoisse-
signal. Cela leur permet de mettre en exergue la dimension protectrice de I'anticipation. « Quand
anticipation et survenue de la maladie ou du handicap s’entremélent, I'anticipation peut se
déployer comme un mécanisme de défense « adaptatif », visant a réduire ou a annuler les effets
désorganisants des dangers réels ou imaginaires face a I'indétermination ou a Iincertitude de
Pavenir en voie d’élaboration »?70. Les épreuves de la médecine prédictive et préventive
mobiliseraient donc les capacités d’adaptation, et la forme que prendrait I'expérience du sujet —
¢laborative ou traumatique — serait tributaire de la maturité des capacités d’anticipation du sujet.
Missonnier étudie alors ce qu’il appelle le segment développemental de I'anticipation, dans les
traces d’Anna Freud. L’anticipation comme mesure défensive aurait une histoire générationnelle,
intersubjective et intrapsychique spécifique pour chacun. Cette ligne développementale irait selon

Missonnier de I’agonie primitive a ’'angoisse-signal. Un moi mature impliquerait la capacité de

266 M. Gargiulo, Psychopathologie de la temporalite, op. cit., p. 44.

27 Ibid., p. 383.

28 Jhid., p. 66.

269 Missonnier Sylvain, « Rudiments au profit d’une clinique psychanalytique de 'anticipation » dans Handicap et
génétique: prédiction, anticipation et incertitude, Format Kindle., Toulouse, Eres, 2020, p. Empl. 841.

270 Ihid. Empl. 1199.
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mobiliser automatiquement I’angoisse comme répétition d’un état d’affect pour faire face aux
situations de danger. « La fonction signal de I'angoisse a bien ici le sens d’une élaboration

symbolique constructive de la menace traumatique »?71.

Missonnier poursuit son article par des développements qu’il n’y a pas lieu de rapporter ici.
Il nous paraissait néanmoins important de souligner et d’articuler les références faites par ces
auteurs aux notions de l'anticipation et de I'angoisse-signal, dans la mesure ou I'analyse des

entretiens de cette étude nous menera a proposer notre propre articulation de ces concepts.

Point d’étape

Nous avons relevé ici des réflexions et résultats extraits d’études psychanalytiques dans le
contexte de la médecine préventive et prédictive. Ces recherches ont lieu dans des cadres
différents, en ce qui concerne les pathologies visées, le statut des résultats obtenus, et les
implications pour les personnes. Les implications relatives au fonctionnement psychique seront
ainsi différentes si le test permet la détection d’une maladie a un stade précoce, ou la détection
d’une potentialité de maladie exprimée grace a des probabilités. Mais ces différences rendent

encore plus saillante I'’émergence de problématiques similaires dans les différents contextes.

Nous avons particulierement isolé les problématiques de la temporalité et de la rencontre —
ou I'impossible rencontre — entre le discours médical et le discours subjectif sur le corps et la
maladie. Certaines recherches mettent d’une part en exergue les possibles effets du discours
médical sur les subjectivités. Elles présentent surtout le discours médical et les discours subjectifs
comme étant en opposition, et étudient les effets traumatiques et déléteres pouvant survenir de
I'impossible rencontre et articulation entre ces différents discours. Les recherches obtiennent
d’autre part des résultats relatifs au fonctionnement psychique lié a la temporalité et a la maniere
dont celui-ci est mobilisé par les pratiques prédictives. La prédiction est alors opposée a
I'anticipation, la premiére impliquant une fermeture de I'avenir, la seconde permettant au
contraire une inscription de I’événement dans la trame subjective et dans I’histoire du sujet.

I’anticipation est mise en lien au concept freudien d’angoisse-signal.

L’analyse du matériel clinique dans le cadre de cette recherche nous amenera a proposer nos
propres contributions a ces questionnements. Nous trouvons particulierement intéressant le fait
que, bien que n’ayant rencontré ces études psychanalytiques que tardivement dans notre parcours
de recherche, nous avons été amenée a mobiliser des concepts similaires. Cela nous semble parler
en faveur d’une mise en commun des résultats issus de ces différentes études, de maniére 2
développer un cadre théorique a la fois plus large et plus précis permettant d’appréhender le

fonctionnement psychique des sujets dans le contexte des médecines prédictive et préventive.

2 Ibid, Bmpl. 943.
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5. Conclusion intermédiaire

Nous avons présenté le fonctionnement actuel de la prévention, et retracé d’un point de vue
historique son développement dans trois domaines : celui des maladies infectieuses, celui du
cancer, et celui du vieillissement, de maniére a rendre apparents certains enjeux sous-jacents a
ces pratiques. Les pratiques préventives sont au carrefour d’enjeux scientifiques, politiques,
sociaux et économiques. Cela rend particulierement ardus le développement, I'implémentation
et Pévaluation des procédures préventives en contexte clinique. De nombreuses études et essais
cliniques sont mis en place en ce sens, notamment en Europe et aux Etats-Unis. Parmi ces études,
certaines visent a évaluer 'impact du dépistage sur les personnes, afin de ne pas implémenter des
pratiques qui seraient plus déléteres que bénéfiques pour elles. En ce sens, les études développées
visent majoritairement a ¢tre validées par des preuves. Elles ont pour ce faire recours au
paradigme épidémiologique, ou sont inscrites dans I’épistémologie cognitiviste. Ces études
répondent au but médical de déployer les méthodes préventives tout en respectant les principes

éthiques de non-malfaisance et de respect individuel des personnes.

En contrepoint de cette tendance dominante de développement des pratiques préventives,
certains auteurs en pointent les effets déléteres et iatrogenes. Ces auteurs sont principalement
des sociologues et des psychanalystes. Les études sociologiques mettent I'accent sur les
différentes dynamiques de pouvoir et notamment la volonté de maitrise des individus et de leurs
corps par les gouvernements. Les études psychanalytiques mettent I'accent sur les effets des
pratiques préventives, et plus largement de la «médicalisation de Dexistence », sur les
subjectivités. Des recherches qui ont lieu auprées des personnes reperent 'existence d’un hiatus,
d’un écart voire d’un clivage entre le discours médical et les discours subjectifs, pouvant avoir
des effets traumatiques et désubjectivants pour les personnes. Ces effets qui peuvent
difficilement étre mesurés ou prouvés ne sont a notre connaissance pas pris en compte par les

autorités sanitaires lorsqu’il s’agit d’évaluer et d’améliorer les pratiques préventives proposées.

Les résultats de la présente recherche s’inscriront donc dans ce contexte. Nous tenterons de
remettre en question cette opposition — que nous avons peut-étre ici trop caricaturalement
présentée comme un clivage — entre les personnes favorables a la prévention et ses détracteurs.
Nous serons aidée en cela par nos résultats qui nous permettent de repérer des points
d’articulation solides entre le fonctionnement de la médecine et les fonctionnements psychiques
subjectifs. Nous ne mettrons pas en dialogue nos résultats avec les informations relevées dans
cette revue de la littérature avant la partie discussion a la fin de cette these. Nous ne ferons en
effet que peu référence a ces derniers dans les parties II et III, qui seront consacrées a I’étude du
matériel clinique a 'aide d’auteurs n’abordant pas explicitement la question de la prévention et
du dépistage. Mais avant cela, nous allons justement présenter notre propre positionnement
épistémologique, de maniere a introduire notre abord particulier de la problématique du

dépistage et de I'analyse du matériel clinique recueilli.



Chapitre 2.

Méthodologie et premiers résultats : 'émergence d’un objet

de recherche

1. Introduction

La présente étude s’insere dans un projet de recherche plus vaste, le projet Detector. Ce
projet fait 'objet d’un financement par 'INCa et a pour objectif 'évaluation de Iefficacité d’une
procédure médicale de dépistage de cancers. Un autre objectif de Detector est ’étude de son
impact psychologique pour les personnes. Detector est une étude multicentrique, ouverte, non
randomisée, a un seul bras. Elle a lieu a ’'Hopital Paris Saint Joseph et a 'Hopital Européen
Georges Pompidou. Le coordinateur principal de I’étude est le Pr Jean Trédaniel. Le Pr Karl-Leo

Schwering est responsable du versant psychologique de I’étude.

1.1.  Objectifs et modalités d’inclusion dans le protocole de recherche

I’objectif principal du volet médical de I’étude est d’évaluer la valeur diagnostique du couple
scanner - recherche de cellules tumorales circulantes (CT'C) pour le dépistage des cancers liés au
tabagisme (bronchique, mais également des voies aéro-digestives supérieures — bouche, pharynx,
larynx, cesophage —, de la cavité nasale et des sinus, de I'estomac, du pancréas, du foie, de la
vessie, du rein, du col de I'utérus et de certaines leucémies myéloides) dans une population a tres
haut risque. Selon les criteres d’inclusion, sont admis dans cette étude des personnes : 1/ entre
55 et 80 ans ; 2/ ayant fumé au moins 30 paquet.année?’2, et ayant, le cas échéant, arrété depuis
moins de 15 ans ; 3/ pris en charge pour une maladie artérielle athéromateuse périphérique ou
un anévrysme de l'aorte lié au tabagisme, 4/ s’ils sont fumeurs, acceptant de s’engager dans une
démarche de sevrage tabagique. L’objectif est d’inclure 300 patients en 36 mois sur les deux sites.
A linclusion dans I’étude, les participants recoivent un bilan comprenant un scanner thoracique,

la recherche de CTC?73, et éventuellement une consultation d’aide au sevrage tabagique. En

272 Le calcul s’effectue en multipliant le nombre d’années de tabagisme par le nombre de paquets fumés par
jour. Ainsi par exemple, une personne qui a fumé 1 paquet de cigarettes par jour pendant 30 ans a fumé 30
paquet.année, de méme qu’une personne ayant fumé 1 demi paquet par jour pendant 60 ans ou une personne
ayant fumé deux paquets par jour pendant 15 ans.

273 « La présence dans le sang de cellules tumorales circulantes (CTC) et/ou de microemboles tumoraux (CTM)
est une caractéristique fondamentale du comportement invasif des cellules cancéreuses. Leur détection devrait
étre un outil puissant pour le diagnostic précoce des tumeurs invasives, I’évaluation de leur pronostic, le
diagnostic de la maladie résiduelle aprés traitement, I’évaluation de la sensibilité tumorale aux médicaments
anticancéreux et la personnalisation du traitement. » (Protocole Detector)
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I'absence de détection d’un cancer, la méme séquence d’évaluation est répétée tous les ans
pendant deux ans (trois cycles d’examens). En cas de détection d’un cancer, un traitement est

proposé au patient apreés le bilan.

Les objectifs de I’étude psychologique sont les suivants : « L’objectif principal est d’étudier
les conséquences émotionnelles et psychosociales du dépistage LDCT dans le cadre spécifique
de cellules tumorales circulantes. Cela afin d’identifier 1/ des mécanismes spécifiques de peut,
d’anxiété et de détresse psychique, 2/ des stratégies d’adaptation qui pourraient étre bénéfiques
pour d’autres patients, 3/ des facteurs de stress spécifiques provoqués par le dispositif de
dépistage et/ou par linformation médicale donnée aux patients. L’objectif secondaire est
d’ajuster et d’améliorer les compétences en communication des professionnels de la santé, afin
d’élaborer un cadre approprié a la prise en charge des aspects émotionnels et psychologiques
impliqués dans la procédure de dépistage lorsqu’ils sont (seront) utilisés au jour le jour en pratique
quotidienne »?74. Il est prévu que nous assistions aux différentes étapes de prise en charge
médicale impliquant le patient, et notamment les consultations d’inclusion et de rendu des
résultats. Des entretiens de recherche avec des patients sont également prévus. Les participants
a étude médicale se verront proposer la participation a I’étude psychologique jusqu’a
« saturation »*7> des données, c’est-a-dire, selon les estimations, jusqu’a l'inclusion de 20 a 30
participants. Il est prévu que nous rencontrions alors les personnes qui acceptent de participer a
Pétude lors de trois entretiens de recherche : 1/ entre I'inclusion dans I’étude Detector et le rendu
des résultats des premiers examens médicaux, 2/ aprés le rendu des premiers examens médicaux,

3/ un an apres le premier bilan.

1.2.  Théorisation ancrée : but, mode d’analyse et de recueil des données

Concernant I’étude psychologique, et pour atteindre les objectifs souhaités, est prévu un
recueil de données mixtes, qualitatif et quantitatif. Les données recueillies et la méthode d’analyse
dans son ensemble sont principalement qualitatives. Pour des raisons qui apparaitront au fil de
cette présentation de la méthodologie, a été fait le choix d’utilisation de la théorisation ancrée, et,
plus spécifiquement, de son adaptation telle qu’elle est développée par Pierre Paillé?. Or,
Putilisation de la théorisation ancrée a des conséquences sur la nature des résultats obtenus, ainsi
que sur le mode de recueil des données. La méthodologie est choisie en fonction des buts visés,
la nature des résultats souhaités implique des modalités particulicres d’analyse des données,
analyse particulicre des données qui affecte et détermine les conditions de leur recueil. Présenter
certains principes au fondement de la théorisation ancrée est nécessaire afin d’expliciter les choix

d’outils de recueil et d’analyse des données effectués dans le cadre de cette étude.

274 Protocole Detector.

275 La saturation est atteinte lorsque I'analyse de nouveaux entretiens menés n’apporte pas de modifications
significatives des résultats obtenus, les nouveaux éléments ne faisant que les confirmer.

276 Pierre Paillé, « L’analyse par théorisation ancrée », Cabiers de recherche sociologique, 1994, n° 23, p. 147-181.
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Le but de I'analyse par théorisation ancrée est d’atteindre une théorisation, « c’est dégager le
sens d’un évenement, c’est lier dans un schéma explicatif divers éléments d’une situation, c’est
renouveler la compréhension d’un phénomeéne en le mettant différemment en lumiere »?77. 11
s’agit donc d’analyser minutieusement un phénomene, de développer des constructions
éclairantes, de dépasser le niveau de I’analyse descriptive dans un « acte de conceptualisation »?78.
Une modélisation est recherchée, qui prenne en compte les conditions d’existence du
phénomene, le contexte d’apparition, les différentes composantes le constituant, ou encore les

variations dans ses manifestations, etc.

Cette méthodologie est donc inductive, c’est-a-dire qu’elle consiste en ’émergence d’une
théorisation en I’absence d’hypotheses préalables de recherche. « Dans ce cadre, ce sont bien les
concepts qui doivent s’ajuster aux données empiriques et non I'inverse »?7. Elle differe en ce
sens de la démarche des méthodes hypothético-déductives dans lesquelles la théorie préexiste et
est vérifiée ou infirmée a I'aide du protocole de recherche. « Au lieu donc de commencer par la
construction d’une hypothése dans un champ et dans un cadre théorique déja fixés, pour ensuite
appliquer ce modéle au phénomeéne étudié, le chercheur démarre ici sa collecte de données avec
I'injonction de se déprendre de ses préférences théoriques et de ses a priori conceptuels, pour
mieux s’ouvrir a ’évidence empirique et laisser place a ce qui y faz# sens, pour lui ez les sujets de
I'étude »?80. C’est également en ce sens qu’elle est « ancrée » dans les données empiriques. Chaque
étape du processus de théorisation s’effectue en étroite correspondance avec les données du
terrain. C’est une méthode itérative, qui nécessite la « comparaison constante » entre les
observations de terrain et I'analyse émergente. Ces allers et retours permettent I'affinage de la

théorisation et sa validation au contact des acteurs du terrain, en contexte.

Cela a donc un impact important sur les modalités de recueil des données, dans la mesure ou

'analyse et le recueil des données ont lieu simultanément.

Le processus de théorisation ancrée nécessite une immersion de la part du chercheur. Les
données recueillies ne le sont a priori pas dans un cadre expérimental défini qui exclurait un
maximum les variations, mais consiste plutot en des observations en situation. En ce sens, les
données incluses dans I'analyse peuvent étre de natures diverses : retranscriptions d’entretien,
mais également notes de terrain, documents variés, observations de divers supports, etc. « En
effet, I'analyse par théorisation ancrée peut porter directement sur les éléments du monde
empirique au méme titre que sur leur inscription matérielle. Bref, s’il était possible d’analyser
directement les comportements observés, la méthode présentée ici s’appliquerait mutatis
mutandss. |...] L’analyse par théorisation ancrée est une méthode d’analyse de données

empiriques, quel que soit, en fin de compte, le support du corpus de base »*81. Une conséquence

277 1bid.

278 1bid.

219 Elise Ricadat, Destins du sexnel et sexnalité a l'éprenve du cancer : Etude gualitative d’nne population d’adolescents et de
Jeunes adultes traités dans une unité d’hématologie dédiée, Thése de doctorat, Sorbonne Paris Cité, Paris, 2016, p. 71.
280 Thid., p. 72.

281 P, Paillé, « L analyse par théorisation ancrée », art cit.
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du principe de la comparaison constante sur le recueil des données est que leur modalité de
recueil, ainsi que la nature des données recueillies peuvent évoluer en fonction de 'avancée de
'analyse et des constructions progressivement constituées. I.’analyse d’un premier échantillon de
données peut donc mener 2 la constitution d’hypotheses qui donneront lieu, dans le but de leur
affinage et de leur mise a I’épreuve, a une modification des modalités de récolte des données.
« Le geste fondamental de ce type de démarche est une demande constante de compréhension :
en interviewant, en observant, en lisant les transcriptions d’entrevues ou les documents recueillis,
le chercheur est analyste et I'analyste est chercheur, tentant toujours mieux de comprendre,
cerner, expliciter, théoriser le phénomene faisant 'objet de son étude, que celui-ci apparaisse
dans ses données ou sur le terrain méme »?2. Les instruments utilisés pour le recueil et le choix
des sites demeurent, dans le cadre de 'analyse par théorisation ancrée, toujours provisoires. Le

progres de la recherche implique une évolution des outils utilisés et des questions posées.

Suivant ces différents principes qui constituent le cceur de la démarche adoptée, il devient
compréhensible que explicitation de la méthode, dont fait partie le recueil des données, compte
également des résultats de recherche. Présenter la méthode implique que nous présentions en
partie le processus de théorisation, a ses différentes étapes, dans la mesure ou le résultat ne se
trouve pas uniquement dans le point d’arrivée, mais également dans le chemin ayant permis d’y

mener, c’est-a-dire dans 'acte de conceptualisation.

Nous sommes face a une circularité de la méthode et du résultat, qui influe sur les possibilités
de leur présentation dans le cadre de cette these. Nous présenterons les deux volets de cette
recherche successivement — celui prévoyant les observations des consultations médicales

d’abord, et celui prévoyant des entretiens avec les patients ensuite.

2. 1er volet. Interdisciplinarité, déconstruction des « priori et affirmation

de la méthodologie

Un premier volet de I’étude psychologique prévoit notre association a toutes les étapes des
procédures médicales dans la mesure ou elles impliquent le patient. Le but de notre présence lors
des consultations d’inclusion est de récolter des données quant aux antécédents du patient, quant
aux caractéristiques de la communication médecin-patient, quant aux réactions émotionnelles du
patient, et toutes autres informations pouvant étre pertinentes pour expliquer le phénomene
‘dépistage’. Ce dispositif de recherche comprend a la fois une dimension de recherche
fondamentale et une dimension de recherche-action. En plus d’une explication du phénomene,
le protocole prévoit la modélisation d’« un dispositif de dépistage dans toutes ses composantes

(quel type d’annonce et d’information faite par le médecin, a quel moment, quel type de soutien

282 1bid.
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psychologique proposé, etc.) pouvant étre généralisable a d’autres équipes médicales au cas ou

ce procédé de dépistage novateur en viendrait a étre proposé plus largement »283,

2.1.  Modalités du recueil des données, mise en place de la recherche-action

Les données récoltées dans ce cadre sont de nature quantitative et qualitative.

Une grille d’observation constituée d’items est élaborée lors d’une phase pré-test comprenant
I'observation des cing premieres consultations médicales. Il est prévu que les données issues de
cette grille soient statistiquement exploitées. Nous retrouvons pour ce versant de I’étude la
logique hypothético-déductive. Les items étudiés prennent en compte des criteres issus d’une
revue de la littérature sur la question de la communication dans le cadre du dépistage, ainsi que

les observations de la psychologue lors des premicres consultations.

Ces items concernent : 1/ les actes réalisés lors de la consultation (patr exemple, la récolte par
le médecin des informations nécessaires pour 'étude médicale, la signature du consentement) ;
2/ Les informations échangées concernant le patient, médicales et diverses (situations médicale
actuelle, antécédents, activité tabagique, situation sociale...) ; 3/ Les informations échangées
concernant I’étude (présentation du contexte de la recherche, des bénéfices et inconvénients du
dépistage, des critéres de participation...) ; 4/ Les interventions du patient lors de la consultation
(quantité, réactions émotionnelles, questions posées...); 5/ les interventions du médecin

(utilisation/explication des termes, questions posées...).

Les items relevés sont synthétisés dans le tableau 6.

Tableau 6 Items relevés lors des consultations médicales

Informations sur le patient

Situation médicale actuelle
Antécédents médicaux
Consommation tabagique
Activité professionnelle
Situation sociale
Evenements de vie
Antécédents médicaux de proches
Estimation état de santé actuel
Estimation du risque cancéreux
Eventuel désir de sevrage tabagique
Expériences de soin/hospitalisations
Attitude envers recherche scientifique
Attitude envers le dépistage
Rapport de confiance a la médecine
Rapport de confiance au médecin

283 Protocole Detector

Informations sur I'étude

Eléments de contexte institutionnel
Qualificatifs des maladies dépistées :
"Cancer"

Autre ("masse", "tumeur")
Types de cancer
Lien entre cancer et tabagisme
Bénéfices personnels du dépistage
Bénéfices collectifs de I'étude
Criteres de participation
Examens médicaux
Parcours patient
Incertitudes des résultats
Indication d'occurrence des résultats
Faux-positifs
Autres risques et incertitudes

Interventions du patient

Quantité des interventions
Réactions émotionnelles
Questions posées sur I'étude
Reprise d'un point spécifique
Capacités d'élaborations
Lien a I'histoire personnelle

Interventions du médecin

Utilisation de termes techniques
Explication des termes techniques
Questions posées au patient
Interroge la compréhension
Invitation a poser des questions
Adaptation aux interventions
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Les observations des consultations médicales font par ailleurs 'objet d’une prise de note. Les
notes sont prises pendant et apres les consultations médicales. Elles rapportent le détail du
déroulement des consultations (ordre de transmission des informations, questions posées,
réactions émotionnelles...), et toute autre information pouvant se révéler pertinente pour
I'analyse du phénomeéne étudié. Ces données qualitatives sont, au méme titre que les entretiens
avec les patients, analysées par théorisation ancrée et prises en compte dans la constitution de la

problématique de recherche et de sa modélisation.

Dans le cadre de la recherche-action, un travail conjoint médecins-psychologues est mis en
place, qui a pour but d’améliorer la prise en charge des personnes dans le cadre du dépistage des
cancers liés au tabagisme. Des ‘focus-groupes’ réunissant la psychologue du service, certains
médecins ayant inclus des participants dans ’étude et la psychologue-chercheuse ont été en ce
sens proposés. Ils avaient pour but : 1/ de récolter le point de vue des médecins quant a la
communication dans le cadre du dépistage. Notamment, par exemple, en ce qui concerne leur
role dans I’échange avec le patient, les motivations derriere les styles de communication adoptés,
les contraintes auxquelles ils sont soumis, etc. 2/ de présenter la revue de littérature effectuée par
la psychologue-chercheuse concernant la communication dans le cadre du dépistage des cancers,
3/ de proposer une restitution des obsetvations effectuées, sous forme de présentation de
retranscriptions ‘exemple’ de trois différents styles de communication observés en consultation,

dans le but d’ouvrir une discussion sur le sujet et de favoriser 'interdisciplinarité.

2.2.  Recherche comme processus et perspectives de travail interdisciplinaire

La démarche de la théorisation ancrée implique que nous nous intéressions également au
processus par lequel la méthode de recueil des données a été amenée a évoluer, car I’évolution
des modalités de recueil des données implique une progression dans I'analyse du phénomeéne
¢tudié. Si notre sujet de recherche porte sur le traitement psychique de la précarité, par le patient,
les différentes rencontres avec I’équipe de soin ont été essentielles vers I’émergence de la
problématique de recherche. Elles ont notamment permis de mieux cerner le parcours du patient,
C’est-a-dire le contenu des différentes étapes menant a Pentretien de recherche. Elles ont permis
de mieux cerner I'implication des différents intervenants aupres du patient. Cela a permis
également une clarification du réle de I'équipe de recherche en psychologie, des visées
potentielles d’une étude psychologique dans le cadre d’une procédure médicale, et a la justesse
du positionnement dans I'objectif défini par le protocole. Les différentes réflexions que nous
proposons ici pourraient donc déja constituer des résultats de I’étude. Dans la mesure ou elles
concernent I'inscription de la recherche dans le contexte médical, plus que le développement de

la problématique ayant émergé de I'analyse, il nous parait plus opportun de les présenter ici.

La préparation de I’étude et sa réalisation concréte ont permis une familiarisation avec le
milieu hospitalier et son fonctionnement dans le cadre d’un essai clinique, en ce qui concerne
notamment le parcours du patient et le contexte de travail des différents intervenants prenant en
charge les personnes. I’étude Detector implique la participation : 1/ de plusieurs attachées de

recherche clinique ; 2/ de médecins pneumologues ; 3/ de médecins cardiovasculaires ; 4/
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d’infirmieres ; 5/ d’anatomopathologistes ; 6/ de radiologues ; 7/ de psychologues; 8/ de
méthodologistes. De nombreuses contraintes matérielles et organisationnelles affectent le
parcours du patient : les différents intervenants travaillent dans différents services voire dans
différents hopitaux ; les patients viennent souvent a ’hopital dans le cadre de leurs pathologies
avérées et les visites uniquement pour I’étude Detector sont a éviter ; quelques jours de réflexion
au moins sont nécessaires entre la proposition de rejoindre I'étude et la signature du
consentement — et donc les examens médicaux ; les différents examens médicaux relévent de
différents services et professionnels ; les échantillons sanguins doivent étre conservés d’une

manicre spécifique, ce qui nécessite leur transfert rapide vers le laboratoire d’analyse, etc.

Notre participation aux consultations d’inclusion, a Dinstar des différents facteurs
précédemment mentionnés, pose également un défi organisationnel. Certains jours comptent
plusieurs inclusions de participants, et a I'inverse certaines semaines passent sans qu’aucun
participant soit inclus dans I’étude médicale. Cela dépend du nombre de patients réunissant les
criteres d’inclusion qui se présentent en consultation. Pour que nous soyons prévenue a temps
pour assister aux consultations de recrutement — et parce que nous ne sommes pas basée a
I’hopital —, nous aurions besoin que les patients soient identifiés au préalable, sur dossier plutot
que spontanément lors des consultations. Cela rajouterait donc des contraintes aux médecins ou
aux attachées de recherche clinique. Cette étude a par ailleurs lieu sur deux sites : ’hopital Saint
Joseph et I'hopital européen Georges Pompidou. Les modalités du parcours patient et de la
coordination des équipes relevent d’une organisation différente dans ces deux lieux de soin, du

fait de 'agencement de I’hopital, de la composition des équipes et de la distribution des roles.

Ces différentes données, qui peuvent paraitre anecdotiques, nous ont paru en réalité tout a
fait importantes quant au déroulement de I’étude et quant a la réalisation de ses objectifs. Elles
nous semblent en effet représentatives des difficultés qui peuvent étre rencontrées lors des
tentatives de mise en place de travail interdisciplinaire dans le milieu hospitalier, et notamment
en ce qui concerne la recherche en psychologie dans un service de médecine. Nous sommes bien
placée dans une situation ou les intervenants, qui doivent travailler de concert, poursuivent des
buts différents, utilisent des outils différents, sont soumis a des contraintes différentes, voire
parfois utilisent des langages techniques différents. No