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Associations
Les Enfants de West, Association sclérose tubéreuse de Bourneville (ASTB), Injeno

Objectif Méthode

Comments les familles identifient-elles Une recherche anthropologique multipartenariale
le syndrome de West ?

Quels enjeux pour la prise en charge ? — 30 familles avec enfants dgés de 11 mois a 15 ans

— 60 entretiens semi-directifs avec les meres

Analyses — Observations participantes a I'hdpital et au domicile des familles
Parcours de maladie/ Complexité du diagnostic Histoire de vie — Analyses des échanges sur les forums de discussion (Facebook Enfants
handicaps et des traifements des familles de West)
Resultats
Approche longitudinale du processus L'identification comme objet multiple

de communication

Connaissances

Diagnostic de la maladie . o
medicales

Effets Pronostic
secondaires et handicaps

. Importance
de la dimension
communicationnelle

Traitements

Réflexion épistémologique sur le diagnostic allant au-deld de la notion de preuve « evident based »

Definir la maladie a partir du patient ou des parents et non plus uniguement a partir des symptdmes et de
'étiologie ne releve pas du méme rapport au savorr.

Diagnostic |[dentification CONCLUSION
- .
Nosologie « Régime » du mal Lorsque le médecin ne peut pas se prononcer
Traitement Signes anormaux sur un diagnostic préecis, le savoir devient
. . objet de pariage et non plus objet de science
Pronostic Intuitions uniquement. Face a ce constat, il convient
\ v /N V % notamment de repenser le diagnostic, nonr
Déficit Négligence plus a travers ses fondements ontologiques,
de savoir médical  du savoir des méres mMais plutot comme un processus dynamique
\ y Y. et relationnel.

Délai dans le diagnostic et perte
de conflance des parents
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