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Résumé

Toute maladie entraine la formulation de questions ayant trait a ses causes et encore plus a son sens : Pourquoi moi ? Pourquoi lui ?
Pourquoi maintenant ?... Ces questions exigent une interprétation qui dépasse le corps individuel et le diagnostic médical. Cette quéte de sens,
comme I’ont montré de nombreux travaux en anthropologie médicale et en psychiatrie transculturelle, n’est pas une survivance et ne s’exerce
pas uniquement dans les failles de la médecine. A travers une revue de la littérature anthropologique, sont rappelées les notions de systémes
de soins, de modeles explicatifs, de théories étiologiques et de causalité de la maladie. L’apport de ces travaux a 1’épidémiologie et a la santé
publique dans le champ des maladies infectieuses et tropicales est discuté a partir du développement de 1’épidémiologie dite culturelle fondée
sur la méthodologie de I’ Explanatory Model Interview Catalogue.
© 2005 Elsevier SAS. Tous droits réservés.

Abstract

Every illness raises questions concerning its causes and even more its meaning. Why me? Why him? Why now? These questions call for an
interpretation which goes beyond a simple application to the individual body and the medical diagnosis. This search for meaning is by no
means an archaic attitude and does not only concern the cryptic fields of medicine as several studies in medical anthropology and transcultural
psychiatry have shown. A review of literature in anthropology points out the basic concepts of "health care system”, "explanatory models”,
"etiological theories”, and "causality of illness”. The contribution of these studies to epidemiology and public health of infectious and tropical
diseases is discussed through the development of so called cultural epidemiology based on the methodology of the Explanatory Model
Interview Catalogue.
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1. Introduction

Toute maladie entraine la formulation de questions ayant
trait a ses causes et encore plus a son sens : Pourquoi moi ?

* Auteur correspondant.
Adresse e-mail : olivier.taieb@avc.ap-hop-paris.fr (O. Taieb).

0399-077X/$ - see front matter © 2005 Elsevier SAS. Tous droits réservés.
doi:10.1016/j.medmal.2005.02.004

Pourquoi lui ? Pourquoi maintenant ?... Les malades édifient
ainsi des théories qui tentent de rendre compte de leurs rap-
ports a leur corps, des relations entre les organes, des sensa-
tions ressenties et des causes des souffrances qu’ils éprou-
vent, qu’elles soient liées a la maladie ou a son traitement. La
médecine occidentale est, elle-méme, fondée sur une sépara-
tion entre la représentation savante de la maladie, qui serait
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objective, et qui est celle du médecin (« la maladie du méde-
cin ») et la représentation profane, plus subjective (« la mala-
die du malade »), qui est celle du patient [1]. L’une serait
juste et I’autre, celle du patient, serait erronée et source d’obs-
tacles a la prise en charge thérapeutique. Canguilhem [1], a
partir de Leriche, a défini « la maladie du malade » : « C’est
la maladie du malade qui redevient (...) le concept adéquat de
la maladie, plus adéquat en tout cas que le concept de I’ana-
tomopathologiste ([1], page 54). » Pour lui, la « maladie du
malade » a donc une importance considérable dans les rap-
ports entre normal et pathologique : « Ce n’est pas une
méthode objective qui fait qualifier de pathologique un phé-
nomene biologique considéré. C’est toujours la relation a
I’individu malade, par I'intermédiaire de la clinique, qui jus-
tifie la qualification de pathologique ([1], page 157). »

Pour montrer I’'importance de la « maladie du malade » et
de sa nécessaire recherche de sens face a elle, vont étre rap-
pelées ici quelques notions issues de travaux en anthropolo-
gie médicale et en psychiatrie transculturelle sur les modeles
explicatifs et les théories étiologiques de la maladie. L’apport
de ces travaux a I’épidémiologie et a la santé publique dans
le champ des maladies infectieuses et tropicales sera, ensuite,
discuté a partir du développement de I’épidémiologie dite cul-
turelle fondée sur la méthodologie de 1’ Explanatory Model
Interview Catalogue (EMIC) [2,3].

2. Les notions de systeme de soins (health care system)
et de modele explicatif (explanatory model)
de Kleinman

Les travaux de Kleinman a la fin des années 1970, a partir
de ses recherches 2 Taiwan et aux Etats-Unis, avec son livre
Patients and healers in the context of culture. An explora-
tion of the borderland between anthropology, medicine and
psychiatry [4] ont eu une influence considérable en anthro-
pologie médicale et ont marqué les débuts de son courant
interprétatif [5]. Deux notions importantes y sont définies,
celle du systeme de soins et celle du modele explicatif.

Les systemes de soins rassemblent le réseau des réponses
aux problémes humains entrainés par la maladie : croyances
étiologiques, choix des traitements, statuts et roles 1égitimés
socialement lors des actions sur le malade, relations de pou-
voir qui les accompagnent. Ce sont des systémes sociaux et
culturels qui construisent la réalité clinique de la maladie. La
culture n’est pas le seul facteur qui modele leurs formes : les
facteurs politiques, économiques, sociaux, historiques et envi-
ronnementaux jouent aussi un role important dans leurs cons-
tructions. Ils sont composés de trois secteurs qui se chevau-
chent : les secteurs populaire, professionnel et traditionnel.
Dans chaque systeme de soins, la maladie est per¢ue, nom-
mée et interprétée et un type spécifique de soins est appliqué.
Le sujet malade rencontre différents discours sur la maladie
quand il passe d’un secteur a un autre. Kleinman insiste bien
sur le fait que c’est le systeme pris dans sa totalité qui soigne
et non seulement les thérapeutes.

Le secteur populaire (popular sector) est le plus impor-
tant mais aussi le moins étudié, c’est 1a ou la maladie est défi-
nie pour la premiere fois et ou les activités de soins peuvent
étre initiées. C’est au sein de ce secteur que la plupart des
maladies sont entierement prises en charge. C’est le lieu de
I’identification du trouble et de 1’évaluation de ses retentis-
sements par I’individu et par sa famille. Lieu de I’automédi-
cation, il est aussi celui des conduites préventives avec une
plus grande préoccupation pour la santé et son maintien que
pour la maladie. C’est a partir de ce secteur que le sujet malade
décide ou non de s’adresser aux secteurs professionnel et tra-
ditionnel.

Le secteur professionnel (professional sector) regroupe les
professions de santé organisées. C’est le plus puissant, en rai-
son principalement de son haut degré d’institutionnalisation.
Il concerne la médecine scientifique moderne et il est forte-
ment autocentré. De ce secteur, n’est souvent pas pergu
I’ensemble du systéme de soins. Dans certains pays comme
la Chine ou I’Inde, il peut y avoir aussi un secteur profession-
nel local différent du secteur professionnel biomédical.

Le secteur traditionnel (folk sector) est formé de spécia-
listes non-professionnels. Certaines de ses composantes sont
proches du secteur populaire, d’autres proches du secteur pro-
fessionnel. Il peut s’élargir vers la religion et le sacré.

Kleinman rappelle la dichotomie entre la maladie—disease
et la maladie—illness proche de la séparation « maladie du
médecin » et « maladie du malade ». La maladie—disease se
réfere a un dysfonctionnement d’un processus biologique
et/ou psychologique, la maladie—illness se réfere a 1’expé-
rience psychosociale de la maladie et a sa signification. Tous
les symptomes d’une maladie sont modulés a travers 1’expé-
rience de I'illness. Kleinman insiste bien sur le fait que la
séparation disease—illness est tout a fait différente de la sépa-
ration maladies organiques et troubles psychiatriques. Ces
deux dimensions disease—illness ne sont pas d’ailleurs com-
pletement séparées 1'une de I’ autre, elles entretiennent de tres
nombreuses interrelations. A propos des activités thérapeuti-
ques, Kleinman différencie deux éléments, d’une part, la gué-
rison de la maladie—disease (« the curing of disease »), c’est-
a-dire 1’établissement d’un contrdle effectif sur le trouble
biologique et/ou psychologique et, d’autre part, le soin de la
maladie—illness (« the healing of illness »), ¢’est-a-dire la pro-
duction d’une signification individuelle et sociale des proble-
mes entrainés par la maladie.

Kleinman définit alors I’existence, dans chaque secteur,
de modeles explicatifs de la maladie pour I'individu malade,
pour sa famille et pour le praticien qu’il soit professionnel ou
non. Seule une partie d’un modele explicatif est conscient, le
reste restant inconscient. Les modeles explicatifs cherchent a
expliquer la maladie selon cinq axes : I’étiologie, le moment
et le mode d’apparition des symptomes, la physiopathologie,
I’évolution du trouble (avec le degré de sévérité, le type d’évo-
lution aigué, chronique...) et le traitement. Ils doivent &tre
distingués des croyances générales (general beliefs) autour
des maladies et des techniques de soins. Ces croyances appar-
tiennent a 1’idéologie des différents secteurs du systeéme de
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soins et existent de fagon indépendante a la maladie d’un sujet.
Les modeles explicatifs, eux, sont rassemblés en réponse a
un épisode particulier de maladie chez un sujet donné dans
un secteur donné. Ils regroupent I’ensemble des réseaux
sémantiques (semantic networks) [6] qui relient le vécu des
troubles et les représentations des patients, des soignants et
de toute autre partie concernée par la maladie. Ceux des pro-
fanes sont souvent vagues, transportent de multiples sens, peu-
vent changer. Ils sont rarement invalidés par I’expérience. Ils
sont, en général, suffisamment souples pour couvrir un spec-
tre large d’expériences et suffisamment imprécis pour ne pas
étre infirmés par 1’évolution du trouble. Les modeles expli-
catifs sont donc le principal moyen de construction de la réa-
lité clinique.

La relation thérapeute—malade peut étre conceptualisée
comme une négociation entre le modele explicatif du patient
et celui du médecin, a condition, bien siir, qu’il y ait énoncia-
tion des deux, puis analyse, c’est-a-dire que chaque modele
soit analysé dans les termes de 1’ autre et, enfin, transfert, c’est-
a-dire que chaque modele puisse étre éventuellement modi-
fié par ’interaction et puisse, a son tour, modifier les modeles
d’autres acteurs. Le modele explicatif du médecin peut
d’ailleurs étre divisé en deux, un théorique qui témoigne de
son savoir et un autre clinique qu’il va restituer dans la rela-
tion. A Iissue de la négociation, il existe quatre devenirs pos-
sibles du modele explicatif du patient : le patient s’ approprie
le modele du médecin, tout en conservant le sien ; il accorde
davantage d’importance au sien par rapport a celui du méde-
cin ; il n’en conserve qu’un des deux ou, enfin, il en acquiert
un entierement nouveau a partir d’une autre source d’infor-
mation. Il peut aussi y avoir des divergences entre le modele
du patient et celui de sa famille. Cette approche en termes de
modele explicatif a permis de renouveler la réflexion sur
I’observance et la compliance, une issue thérapeutique satis-
faisante pouvant étre obtenue méme si les modeles du patient
et du médecin ne sont pas isomorphes a condition qu’ils aient
pu étre énoncés et expliqués de part et d’autre. Elle a aussi
ouvert un champ de recherche autour des interactions entre
patients et médecins dans différents secteurs du systeme de
soins.

3. L’anthropologie interprétative et les autres courants
de ’anthropologie médicale

Good [5], dans le chapitre qu’il consacre aux débats appa-
rus a partir des années 1970 sur les représentations de la mala-
die dans son livre Medicine, rationality and experience, dis-
tingue quatre approches de I’anthropologie médicale. Il place
les travaux de Kleinman [4] sur les modeles explicatifs dans
le courant de I’anthropologie interprétative, c’est-a-dire « cen-
trée sur le sens » qui considere les représentations de la mala-
die comme des réalités culturellement constituées. Les trois
autres courants sont celui issu de la tradition empiriste pour
lequel les représentations de la maladie sont des croyances
populaires, celui de 1’anthropologie médicale cognitive et

celui de I’anthropologie médicale « critique » pour lequel les
représentations de la maladie sont témoins des relations de
pouvoir en jeu.

Pour la tradition empiriste, 1’idéal est une représentation
de la maladie exempte de culture, la maladie étant considérée
comme une réalité objective, les biosciences fournissant des
représentations neutres et réalistes, et la culture populaire,
comprise comme un mode d’adaptation, abonde en métapho-
res dangereuses et fondamentalement fausses. Le projet est
donc I’éducation du patient afin qu’il modifie ses comporte-
ments irrationnels. Une prééminence est accordée a I’indi-
vidu qui est apte a évaluer ses symptdmes, a examiner les
solutions dont il dispose, puis a effectuer un choix délibéré
parmi elles. La vision de I’homme est tres utilitariste, c’est le
modele du malade rationnel, autonome, qui va optimiser ses
chances. Pour Good, cela peut étre important dans des objec-
tifs de santé publique « mais pour 1’anthropologue, rempla-
cer la culture populaire erronée par I'information libre d’a
priori de la science parait un objectif profondément inadé-
quat ([5], page 112) ». Certains travaux en psychologie de la
santé sont issus de ce courant comme ceux autour du Health
Belief Model.

L’anthropologie cognitive propose une méthode de recher-
che a la fois du consensus et des divergences dans la concep-
tualisation de la maladie au sein d’une société. Cependant,
pour Good, dans cette école, bien que la catégorie analytique
du savoir ait gagné en importance et celle de la croyance per-
due du terrain, le savoir continue de renvoyer a une large
mesure a ce qu’un individu doit connaitre pour étre membre
qualifié d’une société.

Dans I’anthropologie interprétative, le systeme médical est
un « systeme culturel » et donc un domaine distinct de la
recherche anthropologique : « Alors que beaucoup d’auteurs
ont, dans le courant empiriste, considéré la maladie comme
faisant partie de la nature et comme extérieure a la culture, et
que les anthropologues cognitivistes ont été, d’une maniere
générale, indifférents au statut épistémologique de la mala-
die, les anthropologues de 1’école interprétative ont placé le
rapport de la culture a la maladie au centre de leur analyse
([5], page 125) ». L’idée fondamentale de ce courant « est
que la maladie n’est pas une entité mais un modele explicatif
([51, page 126) ». La maladie appartient a la culture, en par-
ticulier a la culture spécialisée de la médecine : « Et la cul-
ture n’est pas seulement un moyen de se représenter la mala-
die, elle est essentielle a sa propre constitution en tant que
réalité humaine. Des phénomenes humains complexes sont
définis comme « maladie », et par la méme deviennent 1’objet
de pratiques médicales ([5], page 126) ». Pour cette école,
« c’est la croyance erronée que la maladie telle que nous la
connaissons est donc naturelle et se situe en conséquences
au-dessus ou au-dela de la culture (ou bien plus profond), qui
constitue une « erreur catégorielle » (category fallacy) ([5],
page 126) ». Cette école a alors pu étudier les rapports entre
biologie et culture : « En termes épistémologiques, I’idée que
la maladie est un modele explicatif n’est pas une riposte idéa-
liste au réductionnisme biologique, mais un argument cons-
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tructiviste selon lequel la maladie est constituée par 1’acte
interprétatif et ne peut étre saisie que par lui. Au lieu soit de
réifier, soit de nier I’importance de la biologie, le paradigme
interprétatif a adopté une position fortement interactionniste
et perspectiviste ([5], page 127) ». De cette facon, « la culture
constitue une passerelle symbolique entre les significations
intersubjectives et le corps humain ([5], page 128) ». Ce cou-
rant de pensée ne s’intéresse pas exclusivement a la représen-
tation en soi mais analyse comment les interprétations de la
maladie agissent parallelement aux processus sociaux, psy-
chologiques et physiologiques pour produire des formes et
des trajectoires distinctes de la maladie. De nombreux tra-
vaux ont entrepris une analyse des structures et des processus
symboliques associés a la maladie dans la culture populaire
et dans différentes traditions thérapeutiques. L’analyse des
« réseaux sémantiques » (semantic networks) de Good [6] en
Iran rentre dans ce cadre. Elle permet « d’enregistrer systé-
matiquement les domaines de sens associés aux symboles-
clés et aux symptomes dans un lexique médical, domaines
qui refletent et qui provoquent les modes de vécu et les rap-
ports sociaux, et fait de la maladie un « syndrome de signifi-
cation et d’expérience » ([5], page 130) ». Par ailleurs, les
études de ce courant se sont de plus en plus concentrées sur
I’expérience subjective de la maladie et la souffrance et sur
les difficultés a en rendre compte notamment a travers le déve-
loppement de I’intérét pour la narrativité [7].

La derniere école décrite par Good est celle de I’anthropo-
logie « critique » qui s’est développée a partir de la fin des
années 1980 a la fois dans 1’échange et en réaction avec le
courant interprétatif. Cette école, avec notamment Lock,
Scheper-Hughes et Young, a intégré a sa réflexion I’histoire
et ’analyse du colonialisme et I’économie politique pour voir
les rapports entre les forces politiques et économiques au sens
large et les maladies [8]. Les travaux de Farmer sur le sida en
Haiti rentrent dans ce cadre [9]. Les représentations de la
maladie, pour cette école dont les travaux s’ appuient sur Fou-
cault, ne sont pas que des réseaux de signification mais sont
aussi responsables de mystification puisqu’elles camouflent
les relations sociales et surtout les rapports de pouvoir et
qu’elles peuvent alors étre au service d’un pouvoir quel qu’il
soit, y compris médical. Les objectifs de ces auteurs sont donc
de mettre a jour tout ce qui est caché. Dans la méme perspec-
tive, la maladie peut aussi étre comprise comme un acte de
résistance a un pouvoir. Tout en reconnaissant les avancées
importantes dues a cette école, Good met en garde contre des
positions trop extrémes qui considerent les relations méde-
cins—malades comme une guerre ou qui condamnent toute
collaboration entre anthropologie et clinique et entre anthro-
pologie et santé publique. Le risque serait d’exclure le sujet
du champ d’études en interprétant sa culture comme une
erreur de ’esprit et d’en faire une dupe d’un systeme de pou-
voir tout en donnant autorité a la vision de I’observateur contre
son avis. Pour Good, ce danger n’est pas sans rappeler celui
rencontré par les anthropologues rationalistes, au début du
XX° siecle, dans leur analyse de la culture comme « supersti-
tion » [5].

4. L’anthropologie et la sociologie de la médecine :
les approches des auteurs francais

De nombreux travaux en France [10] se sont aussi intéres-
sés au sens de la maladie et aux interprétations qu’elle exige,
en étant proches en cela du courant de 1’anthropologie inter-
prétative décrit par Good [5], malgré des différences impor-
tantes, notamment sur I’objet méme d’étude qui est, pour cer-
tains de ces auteurs, la maladie et non la médecine [11].

Dans I’introduction du livre Le sens du mal. Anthropolo-
gie, histoire et sociologie de la maladie [12], Augé et Herz-
lich [12] posent les données du probleme : « Tout d’abord, et
pour toute société, la maladie fait probleme, exige 1’ interpré-
tation : il faut qu’elle ait un sens pour que les hommes puis-
sent espérer la maitriser ([12], page 9) ».

Pour Augé [13], la maladie constitue une « forme élémen-
taire de 1I’événement », comme la naissance et la mort, en ce
sens qu’il s’agit d’un événement biologique individuel qui
s’inscrit sur le corps d’un individu mais dont I’interprétation,
imposée par le modele culturel, est immédiatement sociale.
Ce sont des formes simultanément individuelles et sociales.
La tache de I’anthropologie de la maladie est de reconnaitre,
dans n’importe quelle société, la part sociale de toute mala-
die. Augé s’oppose au choix de la médecine comme objet
d’étude de I’anthropologie. Il critique vivement la distinction
classique faite par certains anthropologues (Ackerknecht, Fos-
ter), avec une perspective évolutionniste, entre une médecine
magicoreligieuse qui serait a visée étiologique et une méde-
cine empiricorationnelle qui serait, elle, a visée symptomati-
que. Pour lui, cette coupure nait de I’observation scientifique
occidentale, « mais elle n’est pas le fait des cultures paien-
nes ; celles-ci ne distinguent pas un domaine qui ne serait
accessible qu’au savoir et un domaine qui ne serait accessi-
ble qu’a la foi ([11], page 84) ». Le risque de cette séparation
entre une pensée magique, archaique, et une pensée ration-
nelle, moderne et occidentale, est de ne considérer que les
dimensions étiologiques de la maladie comme étant sociales.
La maladie n’est pas « seulement sociale par la cause qu’on
lui recherche ou qu’on lui suppose ». Son hypothese est
« qu’une méme logique intellectuelle commande la mise en
ordre biologique et la mise en ordre social, qu’il y a en quel-
que sorte, dans une société donnée, une seule grille d’inter-
prétation du monde s’appliquant aussi bien au corps indivi-
duel qu’aux institutions sociales ([ 13], page 36) ». Le modele
diagnostique et thérapeutique est « cohérent », soit de facon
« fermée », soit, le plus souvent, de fagon « virtuelle », c’est-
a-dire qu’il ouvre, de facon indéfinie, la possibilité exclusive,
alternative ou cumulative des deux approches, 1’une cher-
chant la détermination de la cause, 1’ autre I’analyse du symp-
tome. L adéquation n’est pas nécessairement totale, entre le
diagnostic et le traitement, et aussi entre 1’analyse du symp-
tome et I’établissement de la cause : « On peut concevoir que
le cheminement interprétatif et le cheminement thérapeuti-
que soient plus ou moins convergents ou divergents selon les
cultures ou, a I’intérieur d’une méme culture, selon les mala-
dies ([13], page 81) ». Contrairement a Kleinman [4], pour
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ces auteurs, si la maladie fait toujours 1’objet d’une interpré-
tation sociale, cela n’entraine pas toujours 1’existence dans
toutes les sociétés d’équivalent de ce qui fait un « systeme
médical » dans les sociétés industrielles [11].

Dans son étude chez les Senufo de Cote d’Ivoire, Sindzin-
gre [14] définit deux types de causalité, une a priori et une
autre a posteriori. La désignation des troubles et de leur cause
releve de la causalité a priori qui définit plus un ordre des
possibles qu’un ordre nécessaire. Les symptomes entretien-
nent des rapports fluctuants avec leurs causes, le passage d’une
cause a I’autre est toujours possible lorsque les circonstances
I’exigent. Le registre de I’interprétation (et du diagnostic) et
celui de la thérapeutique peuvent étre séparés, 1’application
de la causalité n’étant pas évaluée sur des criteres d’efficacité
thérapeutique. C’est pour cela que « I’efficacité — recon-
nue — de la biomédecine occidentale n’affecte pas la pensée
causale puisque celle-ci n’a justement pas cette efficacité, mais
I’explication, pour fonction premiere ([14], page 122) ». Dans
la méme perspective, I’idée de « cause » est constitutive de la
notion méme de maladie pour Zempléni [15]. Le diagnostic
de maladie comporte au plus quatre opérations et questions
correspondantes qui montrent la pluralité des causes :

¢ de quel symptome ou quelle maladie s’agit-il (dénomina-
tion de la maladie) ?

e comment est-elle survenue (cause instrumentale) ?

* qui ou quoi I’a produite (agent) ?

* pourquoi est-elle survenue en ce moment, sous cette forme
et chez cet individu (origine) ?

11 n’est, bien siir, nullement besoin de connaitre tous ces
éléments pour proposer un traitement. Zempléni reprend la
notion des deux types de causalité, a priori et a posteriori. La
premiere est formée par un ensemble d’énoncés a priori sur
les connexions nécessaires ou possibles entre les divers symp-
tomes et leurs causes, leurs agents et leurs origines. La
seconde est constituée d’un ensemble d’élaborations souvent
complexes appelées « conjonctures étiologiques » que I’appa-
rition, 1’évolution ou la répétition de la maladie suscite et
modifie a des moments donnés et dans des contextes sociaux
donnés. Ces deux registres de causalité « qui coexistent éga-
lement dans toute médecine, ne se recouvrent pas et ne sont
pas nécessairement congruents ([15], page 29) ».Les travaux
de sociologie de la maladie de Herzlich et de Pierret [16,17]
insistent a nouveau sur la dimension sociale de la maladie
qui est un support du sens du rapport des individus a la
société : « La maladie, objective, donc, sur le plan du corps,
incarne notre rapport conflictuel au social ([12], page 23) ».
Pour ces auteurs, la maladie « entraine toujours la formula-
tion de questions ayant trait a ses causes (...) et encore plus a
SOn sens : « pourquoi moi », « pourquoi lui », « pourquoi
ici », « pourquoi maintenant » ([16], page 201) ». Ces ques-
tions exigent une interprétation qui dépasse le corps indivi-
duel et le diagnostic médical : « La réponse qui y est faite
excede la recherche de causes et devient quéte de sens ([17],
page 134) ». Il ne s’agit pas d’une survivance et ce besoin de
sens ne s’exerce pas seulement dans les failles de la méde-

cine. A travers les conceptions de la maladie, il est question
de la société et du rapport de I’individu a la société. C’est
pour cela que les représentations « profanes » de la maladie
ne sont pas réductibles aux conceptions médicales du patho-
logique : « Elles n’en sont pas un appauvrissement ou une
distorsion. Elles se situent sur un autre plan et répondent a
d’autres questions. Elles ne sont pas pour autant isolées et
peuvent intégrer de nombreux éléments du savoir médical.
En retour, la médecine est d’ailleurs moins indépendante qu’il
n’y parait du discours collectif ([16], page 207) ». La pensée
profane de la causalité de la maladie n’est donc jamais indé-
pendante du développement des modeles médicaux mais elle
n’y est pour autant simplement subordonnée. A travers de
nombreux exemples, elles montrent que la médecine se nour-
rit aussi des observations issues de la pensée profane et que
la question du sens n’y est pas non plus évacuée.

5. La notion de théorie étiologique en psychopathologie

Pedinielli [18,19] a mené plusieurs travaux sur les théo-
ries étiologiques profanes de patients atteints de maladies
chroniques (diabete, sida...). Il leur était demandé de décrire
leurs symptdmes, la maniere dont la maladie était survenue,
les causes de celle-ci... Il s’ agissait de recueillir trois niveaux
d’information : sur le contenu de la théorie profane (niveau
référentiel), sur la position du locuteur a leur propos qui peut
y adhérer ou étre plus a distance (niveau modal) et sur 1’acte
qu’accomplit le sujet en les formulant, c’est-a-dire sur la place
que leur énonciation occupe dans la relation thérapeutique
(niveau illocutoire). Pedinielli a repris le corpus théorique
anthropologique sur les théories étiologiques [19]. 11 a rap-
pelé qu’il n’existe pas de clivage radical entre les théories
savantes et les théories profanes et que les théories étiologi-
ques ne sont qu’une partie de la représentation individuelle
de la maladie, proche de la notion de modele explicatif de
Kleinman, qui comprend aussi les descriptions des sympto-
mes principaux, la représentation de 1’organe malade, la place
de la maladie dans I’histoire individuelle et familiale, la
conception de la guérison, la représentation du traitement...
I présente aussi la dichotomie classique entre théories étio-
logiques « externes » et « internes » décrite par Laplantine
qui a définit deux conjonctions étiologicothérapeutiques pré-
dominantes en médecine, la conjonction « ontologique—
exogene—maléfique » et la conjonction « fonctionnelle—
endogene—bénéfique » [20]. Dans la premiere, la maladie est
une entité exogene qui pénetre par effraction dans le corps
d’un malade, qui n’y est pour rien, et la guérison s’obtient
par jugulation allopathique d’une positivité ennemie avec
laquelle il ne faut pas composer. Dans la seconde, 1a maladie
est plus ambivalente et la guérison vient de traitements régu-
lateurs. La notion d’« externe » désigne le lieu de I’origine
ultime de la maladie mais n’implique pas que la maladie soit
entierement sous la responsabilité d"un facteur externe contre
lequel le sujet ne peut rien [19]. Ce n’est pas une attribution
mais plutdt une localisation de I’ origine de la maladie. Parmi
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ces théories qui témoignent pour la plupart d’une rupture entre
le milieu et 'individu, certaines mettent en cause des élé-
ments naturels (la contagion par un agent exogene, la pollu-
tion, la nourriture...), d’autres des réalités sociales (en rap-
port avec des difficultés professionnelles ou sociales), enfin
des événements de vie individuels ou familiaux potentielle-
ment traumatiques (séparations, deuils...) dont 1’association
dans le temps avec la maladie se transforme alors en lien cau-
sal. Les théories magicoreligieuses (sort, mauvais ceil...) peu-
vent aussi dans un premier temps rentrer dans les théories
« externes ». Dans la plupart des cas, la maladie a une exis-
tence propre, indépendante du sujet, le sujet dit alors : « J’ai
une maladie » et non « Je suis malade ». Dans les théories
étiologiques « internes », la localisation de ’origine de la
maladie est a 'intérieur du corps et est souvent représentée
par des références a une transmission familiale éventuelle-
ment héréditaire, a des dysfonctionnements corporels, a des
maladies infantiles et aussi a des troubles d’ordre émotionnel
qui peuvent étre alors qualifiées de théories « psychosomati-
ques », la maladie « psychologique » jouant parfois un role
dans la genese de la maladie somatique [19].

Pour Pedinielli, la question a propos de ces théories étio-
logiques profanes n’est pas tant leur (in)exactitude que la fonc-
tion qu’elles remplissent pour le patient [19]. Elles représen-
tent avant tout une appropriation subjective de la maladie et
elles ne se développent pas uniquement en cas de mauvaise
information du patient ou en cas d’incertitude du savoir médi-
cal, comme I’ont souligné Herzlich et Pierret [17]. Elles ne
ressemblent pas a une démonstration scientifique mais
s’appuient davantage sur I’expérience subjective du patient.
Le rapport entre origine temporelle et étiologie est souvent
réalisé selon une logique qui peut confondre succession chro-
nologique et causalité. Il peut étre difficile de distinguer la
part réservée a I’étiologie et celle dévolue aux mécanismes (a
la pathogénie). C’est pourquoi I’opposition entre causes exter-
nes et causes internes n’a de sens qu’au regard de la formu-
lation immédiate. Ces causes sont trés souvent implicitement
liées. Par ailleurs, ce qui apparait comme étant externe au
sujet lui appartient aussi. Par exemple, les causes dites « cul-
turelles » témoignent avant tout de I’appropriation par le sujet
d’éléments culturels qui existent dans sa famille ou dans son
groupe d’affiliation. Ces théories, plus qu’une explication
rationnelle, produisent un ou plusieurs sens a la maladie per-
mettant ainsi une interprétation. Le « pourquoi » et le « com-
ment » sont souvent tres proches dans les discours des patients,
montrant que ces théories ont une double dimension,
explicative et sémantique, la premiére visant « une forme de
rationalité qui situe le malade par rapport a la maladie, alors
que la seconde integre la maladie dans une continuité et la
rapporte a I’ordre des choses ou de la nature ([ 19], page 144) ».

Dans une autre perspective qui n’est plus celle d’étudier le
retentissement psychologique des maladies somatiques mais
de mettre en place une méthode de prise en compte de la
dimension culturelle dans les psychothérapies parents—
enfants en situation migratoire, Moro [21] a montré que trois

niveaux doivent étre explorés pour coconstruire un cadre thé-
rapeutique culturellement pertinent :

* le niveau des représentations ontologiques qui désignent
les représentations que les parents ont de 1’enfant, de sa
nature, de son identité, de son origine, des modalités de
son développement et de ses liens avec la famille ;

* le niveau des théories étiologiques qui sont liées aux repré-
sentations ontologiques et qui cherchent a donner un sens
culturellement acceptable au désordre concernant I’enfant,
les parents ou leurs relations ;

* le niveau des actes thérapeutiques qui découle des deux
premiers.

Toute théorie étiologique contient, en elle-méme, une
forme, une parole et un acte. Loin de révéler la cause ultime
du mal, elles imposent une procédure. L’efficacité est dans la
procédure et dans ses conséquences pour le groupe et 1’indi-
vidu et non dans le contenu de 1’énoncé lui-méme.

6. Les bases de I’épidémiologie culturelle
et ’Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC)

A partir des années 1970, un intérét de plus en plus grand
s’est donc manifesté, en anthropologie médicale, pour étu-
dier la maladie du patient en évitant de I’aborder avec la méme
perspective que les médecins. Trois concepts assez proches,
issus de ces travaux, sont importants : ce sont la dialectique
émique—étique, la différence entre la maladie—illness et la
maladie—disease et la notion de modele explicatif [2].

La distinction entre les termes émique (emic) et étique (etic)
a été proposée initialement dans les années 1950. Ces termes
correspondent a I’extension de termes utilisés initialement
en linguistique (phonémique et phonétique) a la sociologie.
Le terme émique rend compte des représentations des com-
munautés locales, le terme étique désigne la perspective pro-
fessionnelle, extérieure au contexte local. Des formulations
comparables ont été adoptées ensuite par 1’anthropologie et
la sociologie de la médecine pour distinguer les perspectives
des patients de celles des professionnels de santé, reprenant
la distinction plus ancienne de la maladie du patient et de la
maladie du médecin [22]. Cette opposition permet d’étudier
les relations entre les modeles biomédicaux de la maladie et
I’expérience du patient. Une séparation claire entre les repré-
sentations profanes de la maladie et les représentations des
professionnels reste, toutefois, illusoire, les unes influengant
les autres et réciproquement. Bien que les entretiens EMIC,
comme cela sera vu plus loin, ont pour but d’expliciter les
modeles explicatifs des patients selon leurs propres termes,
donc dans la perspective émique de la maladie, il ne faut pas
oublier les interrelations étroites entre ces deux perspectives.

La notion de modele explicatif développée par Kleinman
[4] a été décrite plus haut. Elle est a I’origine du développe-
ment de la méthodologie de ’EMIC méme si, selon Weiss
[3], I'utilisation du terme de modele explicatif reste ambi-
gué. Il peut étre employé dans trois sens différents. Le pre-
mier est celui défini par Kleinman [4] : ¢’est un large ensem-
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ble qui regroupe I’ensemble des réseaux sémantiques liant le
vécu des troubles, et les représentations des patients, des soi-
gnants, et de toute autre partie concernée, au sujet des théo-
ries étiologiques, du mode d’apparition du trouble, de ses
mécanismes, de son évolution, et du recours aux soins.
Ensuite, le terme de modele explicatif peut aussi étre utilisé
avec le sens beaucoup plus réduit de modele causal en s’écar-
tant de la définition de Kleinman et désigner alors seulement
les causes pergues ou les théories étiologiques. Enfin, il peut
aussi faire référence a un modele structuraliste de la « dis-
tance cognitive » entre les patients et les médecins défini aussi
par Kleinman. Cette derniere approche a été critiquée par
Kleinman lui-méme en 1995 [23]. Déja en 1988, Kleinman
[7] soulignait que les modeles explicatifs ne sont pas des
représentations cognitives qui seraient fixées une fois pour
toutes. Au contraire, ils peuvent changer au cours du temps,
voire se contredire.

Selon Weiss [2], la notion développée par Kleinman de
modele explicatif, tout a fait pertinente et féconde en prati-
que clinique, est difficilement applicable pour la recherche et
ne permet pas de faire des études comparatives avec une
approche épidémiologique. L’ objectif de Kleinman n’était pas
de favoriser le développement d’instruments de mesure, et a
peine de proposer un guide d’exploration clinique. C’est pour
cela que Weiss a proposé un cadre d’entretien semi-structuré
pour explorer les modeles explicatifs : c’est ’EMIC. En effet,
I’EMIC a pour but de donner une méthode pour évaluer et
comparer de fagon fiable et valide les modeles explicatifs d’un
trouble donné dans des groupes différents et d’analyser ainsi
les relations entre les représentations et les théories étiologi-
ques des patients et des variables de santé publique dans I’idée
de pouvoir étre complémentaires avec les autres instruments
utilisés en épidémiologie.

Dans ce mouvement, & partir des premiers travaux avec
I’EMIC, Weiss [3] a proposé d’intégrer les travaux et les
méthodes anthropologiques dans la recherche épidémiologi-
que en santé publique, en médecine et en psychiatrie : c’est
ce qu’il a appelé 1’épidémiologie culturelle. Il ne méconnait
pas pour autant les différences d’orientations et de méthodes
de ces deux disciplines qui rendent leur association complé-
mentaire mais aussi antagoniste mais, selon lui, les épidémio-
logistes ne peuvent plus ne plus se préoccuper de 1’expé-
rience de la maladie, de son sens et des comportements de
recherche de soins dans une population donnée dans un
contexte donné avant la mise en place d’une politique de santé
publique. La collaboration entre ces deux disciplines reste
toutefois treés controversée a la fois par les épidémiologistes
et par les anthropologues témoignant des enjeux de pouvoir
qui existent de part et d’autre. Certains anthropologues pen-
sent, par exemple, qu’il est difficile de maintenir les exigen-
ces théoriques de 1’anthropologie en étant sous 1’influence de
I’épistémologie de la médecine occidentale [24]. Dans les
recherches utilisant I’EMIC (tableau), 1’association de 'EMIC
qui s’intéresse principalement aux conceptions locales de la
maladie, dans une perspective émique, et d’outils de mesure
structurés et standardisés utilisés habituellement en épidé-

miologie qui refletent davantage le point de vue des profes-
sionnels a montré que les méthodes anthropologiques et épi-
démiologiques sont tout a fait complémentaires, d’une part,
pour mettre en relation les formulations locales de la maladie
avec les évaluations du trouble faites par les professionnels,
et, d’autre part, pour voir si les variables mesurées par 'EMIC
sont ou non corrélées a une catégorie diagnostique, a une
dimension psychopathologique ou a d’autres mesures ayant
un role en santé publique comme le niveau de satisfaction par
rapport aux soins proposés et la compliance au traitement qu’il
s’agisse d’un trouble psychiatrique ou d’une maladie infec-
tieuse tropicale [2,3]. En France, cette méthode est actuelle-
ment utilisée pour étudier les modeles explicatifs de patients
toxicomanes [25].

7. La structure de P’EMIC

L’EMIC n’est pas un instrument unique utilisable dans tou-
tes les situations mais est un cadre devant étre inévitablement
adapté au contexte local, au trouble ou a la maladie étudiée et
aux objectifs de la recherche en cours [2,3]. La validité et la
fidélité intercotateur doivent aussi étre évaluées et mesurées
dans chaque situation. Sa structure s’intéresse a trois dimen-
sions de la maladie (illness), son expérience, son sens (mea-
ning) et les conduites (behavior) qui s’y rapportent dont les
formulations ont été opérationnalisées en trois catégories, res-
pectivement, les modes d’expression de la souffrance (pat-
terns of distress), les causes percues (perceived causes) et
les comportement de recherche d’aide (help-seeking).

Les modes d’expression de la souffrance font référence a
I’ensemble des problemes liés a 1a maladie et des préoccupa-
tions autour de la maladie. Il s’agit alors d’évaluer la déno-
mination de la maladie, ses modalités d’expression, les symp-
tomes rapportés, son potentiel évolutif selon le patient et ses
conséquences psychologiques, sociales et économiques.
L’évaluation de la stigmatisation pergue (stigma) a cause de
la maladie, de I’existence d’un secret autour de la maladie,
de sentiments de honte et de culpabilité et de I’estime de soi
en fait partie, reprenant ainsi les travaux de sociologie de Gof-
fman [26].

Dans la section sur ’exploration des causes percues ou
des théories étiologiques, les patients sont invités a dire, selon
eux, pourquoi et comment ils ont été affectés par la maladie.
Apres avoir recueilli le discours spontané du patient, une liste
de causes lui est proposée, qui dépend de la maladie étudiée,
allant des causes alimentaires aux facteurs psychologiques et
aux facteurs psychosociaux en passant par les causes infec-
tieuses, constitutionnelles, humorales, héréditaires et magi-
coreligieuses. Les théories étiologiques peuvent, en effet,
influencer les types de recours aux soins, I’attente par rapport
aux traitements proposés et la qualité percue des soins, voire
le niveau de satisfaction par rapport a la prise en charge.

Dans la section sur les comportements de recherche d’aide
c’est-a-dire I’itinéraire thérapeutique, il est important d’explo-
rer I’ensemble des recours aux différents secteurs du systeme
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de soins (populaire, traditionnel et professionnel) et d’éva-
luer I”’appréciation du patient par rapport a chaque type d’aide.

Chacune de ces sections possede la méme structure en cinq
points. Le chercheur, dans I’introduction de chacune des sec-
tions, doit inviter le patient a s’exprimer librement sur son
expérience et bien lui signaler que 1’objectif de I’entretien est
le recueil de ses idées et de son expérience méme si elles sont
éloignées du modele biomédical. Les questions sont d’abord
larges et ouvertes pour recueillir le discours spontané du
patient, avec le moins possible d’induction et de suggestion
de la part du chercheur, tout en relangant le discours. L’entre-
tien devient ensuite plus structuré avec des questions plus
ciblées, plus précises, visant a expliciter certains points en
fonction des objectifs de la recherche. Le chercheur doit lais-
ser la possibilité au patient de répondre en oui/non mais aussi
de parler davantage s’il le souhaite. A la fin de chaque sec-
tion, le patient est invité a reprendre ce qu’il a dit précédem-
ment, a mettre en relations ses différentes réponses les unes
avec les autres, a les hiérarchiser et a les commenter. Certai-
nes questions peuvent aussi rétrospectivement évaluer les
changements du modele explicatif survenus au cours du
temps. Dans chaque section, il est prévu de recueillir préci-
sément le discours du patient, idéalement par un enregistre-
ment audio de I’entretien qui sera retranscrit ultérieurement,
parce que I’analyse des résultats est a la fois quantitative et
qualitative.

Quelques autres instruments ont été développés pour éva-
luer les modeles explicatifs [27]. Le Short Explanatory Model
Interview (SEMI) [28] est assez proche de I'EMIC mais sa
durée de passation de 30 a 45 minutes est beaucoup plus courte
et serait donc, selon leurs auteurs, plus simple a utiliser dans
des études épidémiologiques, le matériel obtenu étant bien
stir moins riche. Comme I’EMIC, il permet une analyse qua-
litative et quantitative des données avec des questions ouver-
tes pour recueillir le discours spontané du patient. Il est com-
posé de cinq parties : les antécédents personnels et culturels,
la nature (les causes pergues, les conséquences et la sévérité)
et la dénomination du probleme, I’itinéraire thérapeutique,
les interactions avec les secteurs de soins avec les attentes et
le niveau de satisfaction et enfin les théories sur les troubles
mentaux en général explorées avec 1’aide de trois vignettes
cliniques proposées au patient a qui il est demandé d’identi-
fier le trouble, la cause et de proposer un traitement. L’ Illness
Perception Questionnaire (IPQ) [29] est tres différent de
I’EMIC et ne situe pas dans la filiation des travaux d’anthro-
pologie médicale mais rentre dans le cadre de 1’approche
cognitive de la psychologie de la santé. C’est un question-
naire fermé qui explore 1’identité, la cause, la durée, la gué-
rison ou le contrdle et les conséquences de la maladie selon
le patient. Il a été utilisé principalement chez des patients
présentant des maladies somatiques. Enfin, les modeles expli-
catifs peuvent aussi s’étudier sans questionnaire par des entre-
tiens non structurés en dehors de tout objectif épidémiologi-
que dans un but clinique ou ethnographique [30,31].

8. Les principales études avec ’EMIC (Tableau 1)

Les deux principaux objets d’étude de ces recherches sont,
d’une part, la psychiatrie transculturelle avec les études sur la
dépression [32-36], les ataques de nervios [37] qui est un
syndrome li€ a la culture en Amérique Latine, la fatigue chro-
nique et la neurasthénie [38—40], la schizophrénie [41] et,
d’autre part, les maladies infectieuses en milieu tropical, en
particulier la lepre [42], I’onchocercose [43] et la tubercu-
lose [44,45]. Les populations étudiées sont le plus souvent
des patients situés dans des pays non occidentaux, comme
I’Inde et 1a Chine. Depuis peu, ces recherches s’intéressent a
des patients des pays occidentaux qu’ils soient migrants
[39,40] ou non migrants [35]. Plus récemment encore, se sont
développées des études en population générale, précédées
d’études ethnographiques pour connaitre les représentations
d’un trouble donné dans un groupe et les besoins de ce groupe
en termes de structures de soins pour mieux adapter une poli-
tique de santé publique au contexte local [46,47]. Le Tableau 1
résume les principaux résultats des études sur les maladies
infectieuses et sur la fatigue chronique.

La premiére étude utilisant un EMIC a été sur des patients
présentant une Iepre récemment diagnostiquée a Bombay en
Inde [42]. Les patients 1épreux étaient comparés a des patients
présentant d’autres affections dermatologiques. Seuls les
patients lépreux étaient revus a nouveau deux mois apres leur
évaluation initiale. L’adhésion aux soins était évaluée a par-
tir des dossiers médicaux par le nombre de consultations et
par la prise du traitement contre la Iepre. L’étude a permis de
montrer I’important retentissement psychologique et social
de la lepre, notamment en raison de sa stigmatisation. Weiss
et al. [42] ont aussi trouvé un résultat inattendu qui est le plus
marquant de I’étude en raison des perspectives qu’il ouvre.
Ce n’étaient pas les patients qui avaient exprimé des causes
pour la lepre congruentes avec celles des médecins (comme
des causes infectieuses ou liées a une mauvaise hygiene) qui
avaient la meilleure adhésion aux soins mais ceux qui avaient
attribué la lepre a des causes humorales en rapport avec la
médecine traditionnelle indienne Ayurveda. Combattre des
théories étiologiques traditionnelles, jugées menagantes pour
la médecine occidentale, dans 1’idée d’améliorer la com-
pliance dans une perspective de santé publique, peut donc
s’avérer étre tout a fait contre-productif.

Avec des préoccupations similaires, parmi des patients chi-
nois en Chine [38,39] ou migrants d’origine chinoise aux
Etats-Unis [39] et au Canada [40], une vaste recherche a été
initiée pour étudier les modeles explicatifs des patients avec
une fatigue chronique et pour discuter les enjeux nosographi-
ques de la neurasthénie (qui n’existe pas dans la classifica-
tion nosographique psychiatrique américaine, le DSM-1V) et
plus spécifiquement de shenjing shuairuo, tableau clinique
caractérisé, le plus souvent, par une fatigue importante phy-
sique et psychique, des céphalées, d’autres douleurs, des trou-
bles de la mémoire, de la concentration et du sommeil et une
irritabilité. Par ailleurs, il s’agissait aussi de préciser la place
nosographique du syndrome de la fatigue chronique selon les



Tableau 1

Principales études sur des maladies infectieuses et sur la fatigue chronique ayant utilisé I’ Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC)
Main studies on infectious diseases and chronic fatigue having used the Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC)

Auteurs Terrain Caractéristiques des patients Méthodologie de 1’étude Autres variables mesurées Principaux résultats
d’étude que celles de ’EMIC
Weiss et al.  Inde n = 56 patients (dge moyen : Etude controlée longitudi-  Diagnostics psychiatriques  De nombreuses plaintes somatiques sont exprimées.
(1992) [42] (Bombay) 35,8 ans (x 11,2), 89 % nale (seconde évaluation, (SCID) La stigmatisation pergue est importante, notamment a propos du mariage.
d’hommes) présentant une  avec EMIC de suivi, SCID  Dépression et anxiété Il existe de nombreuses causes percues par patient, les causes les plus fréquentes étant
lepre récemment diagnosti- et HDARS, 2 mois apres (HDARS) les causes infectieuses et magicoreligieuses.
quée, consultant dans un I’initiale juste pour le Adhésion aux soins (mesu-  Les patients ont peu rapporté avoir eu recours a des soins traditionnels avant la consul-
centre spécialisé et débutant groupe de patients lépreux). rée, d’une part, sur 6 mois tation dans le centre spécialisé.
un traitement. sur la délivrance quoti- Seulement 75 % des patients nomment la Iepre comme étant leur probleme (impor-
Deux groupes controles de dienne de dapsone entre les  tance du déni).
patients présentant une autre patients 1épreux qui ont été  Parmi les 56 patients 1épreux qui ont passé I’entretien initial, seuls 35 ont passé
affection dermatologique : inclus et ceux qui n’ont pas  I’entretien de suivi.
n =19 avec un vitiligo et participé a la recherche, et Les causes infectieuses sont plus fréquemment exprimées lors des entretiens de suivi, témoi-
n =12 avec un tinea versi- d’autre part, par la compa-  gnant de la diffusion de I’information médicale.
color. raison des résultats initiaux  Les causes médicales traditionnelles (liées aux humeurs) sont associées a une meilleure
La lepre et le vitiligo sont entre les patients 1épreux adhésion aux soins que les causes infectieuses ou liées a une mauvaise hygiene.
des affections habituelle- qui ont participé et ceux qui  Des croyances des patients non congruentes avec celles des médecins ne sont donc pas un
ment stigmatisées, le tinea n’ont pas participé a I’entre- obstacle a la prise en charge et peuvent méme favoriser la compliance aux soins.
non. tien de suivi) Par ailleurs, les patients qui ont exprimé des causes psychosociales initialement sont plus
revenus a ’entretien de suivi que les autres.
11 existe une importante comorbidité psychiatrique dans les affections stigmatisées : 50 %
des 56 patients lépreux présentent des diagnostics de troubles dépressifs, anxieux ou soma-
toformes.
Le diagnostic de dépression et un score élevé de dépression a la HDARS sont associés a un
stigma percu important et a une mauvaise estime de soi.
La cause « karma » est associée a plus de dépression.
Parmi les patients inclus dans 1’étude, 79 % d’entre eux ont pris régulierement la dap-
sone pendant les 6 premiers mois du traitement (versus 46 % pour les 704 patients non
inclus du centre spécialisé) : la recherche a amélioré I’adhésion aux soins des patients.
Des interventions psychosociales doivent étre développées pour améliorer I’adhésion
des patients présentant des pathologies tropicales.
Lee et al. Chine n = 100 patients (dge moyen Etude transversale Psychopathologie générale  La prévalence des troubles anxieux et dépressifs vie entiere est 54 %, actuelle 28 %.
(2000) [38] (Hong Kong) de 40,8 ans (+ 8,8), 75 % de (SCL-90R) La prévalence actuelle du trouble somatoforme douloureux est 33 % et du trouble

femmes) présentant une
fatigue chronique depuis
plus de 6 mois sans cause
médicale identifiée.

Diagnostics psychiatriques
(SCID) + un supplément
pour faire le diagnostic de
shenjing shuairuo
(weakness of nerves), de la
neurasthénie et du syndrome
de fatigue chronique.
Criteres CDC pour le diagnos-
tic de syndrome de fatigue
chronique

Dépression (HRSD)

Anxiété (HRSA)

somatoforme non spécifié 30 %.

Les diagnostics de shenjing shuairuo (weakness of nerves) existent dans 57 % des cas
(dans 81 % des cas si le critere d’exclusion d’avoir un trouble dépressif ou anxieux
associé n’est pas appliqué), de neurasthénie dans 30 % des cas (dans 44 % si on se
place dans la méme situation), de syndrome de fatigue chronique (selon les criteres
CDC) dans 3 % des cas. Les 3 patients qui ont un diagnostic de syndrome de fatigue
chronique ne connaissent ni ce terme, ni ce qu’il recouvre.

Les entités nosographiques de shenjing shuairuo et de neurasthénie sont plus valides
pour décrire ces patients que la notion de trouble somatoforme du DSM-IV.

Dans ’EMIC, les patients mentionnent peu la fatigue spontanément comme symptome
(5 % des cas) mais plus souvent quand ce symptdme leur est proposé. Parmi les symp-
tomes prédominants, ce sont surtout les douleurs (36 %), I’insomnie (20 %) et les sou-
cis (13 %). Plus de la moitié des patients attribuent le début de leur maladie a des cau-
ses psychosociales.

Les patients qui n’ont pas de diagnostic de trouble anxieux ou dépressif se plaignent
aussi majoritairement de troubles psychologiques et attribuent aussi leurs difficultés a
des causes psychosociales.

(suite page suivante)

SI—EL1 (S00Z) SE sasnaudafis sapojpt 12 2U2PY /0 12 4IIVL "0

181



Tableau 1
(suite)
Auteurs Terrain Caractéristiques des patients Méthodologie de 1’étude Autres variables mesurées Principaux résultats
d’étude que celles de I’'EMIC
Vlassof et~ Cameroun,  Etude sur 5 sites différents  Etude transversale contrdlée Le stigma pergu est davantage exprimé par les sujets sains, qui se représentent
al. (2000) Ghana, portant sur les représenta- I’onchocercose comme quelque chose qui leur est étranger et lointain. Les sujets mala-
[43] Nigeria tions et le stigma percu de des tendent, eux, a dénier qu’ils ressentent cette malade comme étant stigmatisée.
(Awka et I’onchocercose cutanée. Il n’y a pas de différence significative dans les scores de stigma entre les hommes et
Ibadan) Dans chaque site, environ les femmes aussi bien dans le groupe des malades que dans le groupe des sujets sains.
Ouganda 200 sujets ont été inclus, Les analyses qualitatives montrent, toutefois, qu’ils existent des différences selon le
100 (environ 50 hommes et genre. Les hommes se préoccupent surtout de I’impact de la maladie sur le plan sexuel
50 femmes) atteints et sur les enjeux économiques, tandis que les femmes sont davantage inquietes par leur
d’onchocercose cutanée apparence physique et par les éventuels risques d’obstacle au mariage entrainés par la
dans des zones d’endémie maladie.
élevée et 100 (environ
50 hommes et 50 femmes)
non atteints, habitant dans
des zones de faibles endé-
mies.
En tout, 879 sujets ont été
inclus, 469 malades et
410 sujets sains.
Lin et al. Etats-Unis Groupe américain recrutés ~ Etude transversale Psychopathologie générale ~ La majorité des sujets des deux groupes ont un diagnostic de neurasthénie selon la

(2001) [39]

(Los Ange-
les) Chine
(Hong Kong,
Changsha)

par annonces dans des jour-
naux :

n =76 chinois américains et
n =93 américains blancs
avec une plainte principale
de fatigue chronique durant
depuis plus de 3 mois sans
diagnostics de psychose,
d’abus de substance et sans
cause médicale identifiée.
Groupe chinois consultants
en médecine générale ou en
psychiatrie :

n = 100 chinois de Hong
Kong et N =79 chinois de
Changsha

(SCL-90R)

Diagnostics psychiatriques
pour le DSM-IIIR + un sup-
plément pour faire le dia-
gnostic ICD-10 de la neu-
rasthénie

Criteres CDC pour le dia-
gnostic de syndrome de fati-
gue chronique

CIM-10.

Peu de sujets ont un diagnostic de syndrome de fatigue chronique avec les criteres
CDC, la plupart étant américains blancs.

Le diagnostic de neurasthénie selon la CIM-10 a une meilleure validité transculturelle
que le diagnostic du syndrome de fatigue chronique selon les criteres CDC.

Le diagnostic de neurasthénie mérite d’étre individualisé par I’homogénéité de sa
symptomatologie (a la SCL-90R) et par la faible prévalence de la comorbidité avec un
diagnostic actuel ou vie-entiere du DSM-III-R. C’est un trouble le plus souvent dis-
tinct de la dépression et du trouble somatoforme non spécifié du DSM-III-R.
Contrastant avec I’homogénéité transculturelle de sa symptomatologie, la neurasthénie
a des causes percues variables selon les groupes. Les stratégies de recours aux soins
sont aussi différentes en fonction des groupes méme si, de facon générale, il y a peu de
recours a des services de santé mentale.

(suite page suivante)

(43!
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Tableau 1

(suite)
Auteurs Terrain Caractéristiques des patients Méthodologie de I’étude Autres variables mesurées  Principaux résultats
d’étude que celles de I’'EMIC
Lee et al. Canada n = 50 patients chinois Etude transversale L’impact de la migration est le theme principal qui émerge dans I’analyse narrative des
(2001) [40] (Toronto) migrants de 1° génération au EMIC, méme si la migration, elle-mé&me, est rarement identifiée comme une cause

Atre et al. Inde (état du
(2004) [45] Maharash-
tra)

Canada (age moyen de
40,4 ans (= 10,7), age
moyen a la migration de
31,5 ans, 56 % de femmes)
présentant principalement
une fatigue et une faiblesse
(weakness) inexpliquées
médicalement.

n = 160 sujets en population Etude transversale
générale dans une région
rurale endémique pour la
tuberculose mais ne présen-
tant pas de tuberculose
active ni eux ni leur famille
proche (age moyen de

39,7 ans, 50 % de femmes)
évalués avec un EMIC cen-
tré sur la tuberculose avec
deux vignettes cliniques (un
homme et une femme) de
tuberculose.

pergue.
L’expression de la souffrance est essentiellement somatique (dans I’ordre décroissant :
fatigue, faiblesse, insomnie, douleurs...), mais aussi psychologique. Le symptome pré-
dominant rapporté est dans 64 % des cas somatiques, 12 % psychologique, 8 % social
et, enfin, combiné dans 16 %.

Le nom du probleme est le plus souvent la fatigue.

Le trouble est per¢u comme étant tres stigmatisé.

Les facteurs sociaux (conflits interpersonnels et chdmage) sont les causes percues pré-
dominantes, aprés viennent des causes psychologiques puis physiques. Les causes
lies a la médecine traditionnelle chinoise et les causes magicoreligieuses existent
aussi.

11 existe de nombreux recours a des soins professionnels ou non (entraide entre mem-
bres de la communauté) avant la prise en charge dans la consultation. Les recours a
des médecins généralistes ou spécialistes sont considérés comme peu satisfaisants. En
revanche, les praticiens de la médecine traditionnelle chinoise sont jugés par les
patients plus a méme de les aider, mais le coit élevé de leurs consultations les dis-
suade d’aller les voir. Le recours aux services de santé mentale concerne 30 % des
patients, tous évoquent une résistance importante avant d’aller consulter, mais la plu-
part trouvent que cela a été une bonne expérience.

La majorité des sujets ont reconnu la tuberculose : 62 % d’entre eux ont identifié la
tuberculose comme la maladie présentée par les 2 vignettes cliniques.

La tuberculose est une affection marquée essentiellement par des symptomes physi-
ques mais aussi par un retentissement social et émotionnel important, différent selon le
sexe : isolement social, risque de ne pas pouvoir se marier ou de ne pas élever ses
enfants pour les femmes et perte d’emploi et diminution des revenus pour les hommes.
Les hommes ont attribué comme cause a la tuberculose des origines sexuelles ou liées
a d’autres conduites sociales de transgression.

Parmi les causes, beaucoup ont cité la contamination interhumaine mais aussi, selon
eux, le risque de transmission héréditaire.

Les femmes ont montré avoir moins de connaissances sur la tuberculose et les pro-
grammes de prévention en cours dans la région leur sont probablement moins accessi-
bles. Peu de femmes ont proposé une conduite a tenir appropriée en cas de tubercu-
lose.

CDC : Center for Disease Control ; CIM-10 : classification internationale des maladies de I’OMS — 10° édition, CPBL: Comprehensive Problem and Behavior Checklist; DSM-IIIR : Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, 3" Edition-Revised ; HDARS : Hamilton Depression and Anxiety Rating Scale ; HRSA : Hamilton Rating Scale for Anxiety ; HRSD : Hamilton Rating Scale for Depression ;

SCID : Structured Clinical Interview for DSM-III-R ; SCLIOR : Symptom Checklist 90-item Revised ; ZDS : Zung’s Depression Scale.
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criteres des Centers for Disease Control (CDC). Les princi-
paux résultats de ces études ont montré que ces patients avec
une fatigue chronique consultant le plus souvent en méde-
cine générale pour leurs troubles avaient une importante
comorbidité psychiatrique et que les entités nosographiques
de shenjing shuairuo ou de neurasthénie étaient beaucoup
plus valides que les diagnostics de trouble somatoforme de la
classification psychiatrique américaine. Encore moins de
patients remplissaient les criteres des CDC pour le syndrome
de fatigue chronique et, de toutes fagons, aucun ne le connais-
sait, montrant ainsi I’importance des facteurs culturels dans
I’existence méme de ce syndrome. Par ailleurs, méme si beau-
coup de patients, dans I’EMIC, exprimaient leur souffrance
par des symptomes somatiques, la plupart pensaient que leur
souffrance était en rapport avec des causes psychosociales et
non médicales, montrant ainsi qu’il ne faut pas penser
qu’existe obligatoirement une isomorphie entre expression
de la souffrance et cause percue.

Une grande étude soutenue par I’OMS sur le retentisse-
ment psychosocial de 1I’onchocercose cutanée évalué avec un
EMIC a eu lieu dans cinq pays africains chez des sujets mala-
des et aussi chez des sujets sains [43]. L’objectif était, a nou-
veau, de mieux connaitre I’impact psychosocial d’une mala-
die potentiellement grave, pour mieux le prendre en compte
dans les programmes de traitement, proposant ainsi une alter-
native aux habituels indicateurs utilisés en santé publique
comme la mortalité, la morbidité, I’impact économique et le
degré d’invalidité qui peuvent s’avérer étre inadéquats pour
mesurer I’amplitude de la souffrance qui lui est secondaire.
Vlassof et al. [43] ont ainsi montré, par les analyses qualita-
tives, que les hommes et les femmes percevaient la stigmati-
sation de la maladie de facon tres différente, méme s’il n’y
avait pas de différence significative dans les scores de stig-
matisation percue entre hommes et femmes.

Enfin, deux études ont choisi la tuberculose, I’une aux Phi-
lippines [44] et ’autre en Inde [45]. Avec une méthodologie
proche de ’EMIC méme s’ils ne ’ont pas utilisé, Auer et al.
[44] se sont intéressés aux théories étiologiques et aux itiné-
raires thérapeutiques de 319 patients tuberculeux bacilliferes
en cours de traitement prés de Manille, aux Philippines éva-
Iués par un hétéro- et un autoquestionnaire. Le délai moyen
entre I’apparition des symptdmes et la premiere demande de
soins était relativement court, de 1’ordre d’un mois. Il n’était
lié ni au type de causes percues sur la maladie, ni a la repré-
sentation de la tuberculose comme étant une maladie grave
ou une maladie bénigne. Les auteurs ont aussi tenté de pro-
poser quelques modifications de I’organisation du systeme
de soins pour la tuberculose aux Philippines a partir de ces
résultats. Atre et al. [45] ont, eux, inclus des sujets en popu-
lation générale ne présentant pas de tuberculose et ont exploré
leurs modeles explicatifs de la tuberculose. La tuberculose
s’est avérée étre une maladie avec un retentissement social et
psychologique important a prendre en compte dans 1’ organi-
sation des soins. Ce retentissement était différent selon le sexe
et en partie lié avec certaines théories sur le risque présumé
de transmission héréditaire de la maladie. Les femmes sont

apparues €tre beaucoup plus vulnérables car plus a 1’écart
des campagnes d’information sur cette maladie et des réseaux
de soins.

9. Conclusion

La maladie est toujours un événement qui exige pour le
malade une recherche de cause mais aussi de sens. Cette dou-
ble recherche, explicative et sémantique, n’est pas une survi-
vance et n’existe pas uniquement en cas de défaillance du
savoir médical. Cette pensée profane sur la maladie n’est, bien
stir, pas indépendante de la pensée médicale, elle se cocons-
truit dans les interactions avec les médecins et dépend de fac-
teurs individuels, familiaux, sociaux et culturels. C’est aussi
pour cela que la maladie exige « une interprétation qui n’est
jamais purement individuelle : interprétation collective par-
tagée par les membres d’un méme groupe social, mais aussi
interprétation qui, au sens propre, met en cause la société et
parle de notre rapport au social ([12], page 22) ».

Cette interprétation n’exclut pas la compréhension du dis-
cours scientifique par les patients [48]. L.’adhésion des patients
a des représentations traditionnelles ou culturelles de la mala-
die ne doit étre pergue par les médecins ni comme un obsta-
cle a la compréhension du discours scientifique, ni comme
une entrave a 1’établissement d’une alliance thérapeutique
solide. Il peut y avoir divergence entre les modeles des patients
et des médecins sans qu’il y ait concurrence. Au contraire, la
prise en compte des modeles explicatifs et des théories étio-
logiques des patients dans le dispositif de soins peut favori-
ser I"alliance thérapeutique dans une perspective clinique mais
aussi dans une perspective de santé publique comme le mon-
tre le développement de 1’épidémiologie culturelle.
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