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FAIRE DE LA RECHERCHE SOCIOLOGIQUE EN SANTE PUBLIQUE ?

DU POSITIONNEMENT A LA PRATIQUE : LE CAS DE LA RECHERCHE
SUR L'INFORMATION ET L’EDUCATION EN SANTE




INTRODUCTION GENERALE

Au moment de terminer la rédaction de cette Habilitation a Diriger des Recherches (HDR),
s’est posée la pertinence du titre. Initialement, j’avais opté pour « L'information et
I’éducation en santé: des objets pour les sociologues ? Pratique de la recherche
sociologique en santé publique ». Force était de constater que la question ne portait pas
tant sur la premiere partie du titre mais bien sur la seconde : comment pratiquer la
recherche sociologique en santé publique ? Pourquoi faut-il d’ailleurs faire de la recherche
sociologique en santé publique ? S’agit-il alors de recherche sociologique ? Qu’est-ce que
la recherche sociologique dans ce contexte ? Qu'en est-il de la recherche en santé

publique ?

Une chose se révélait certaine : ce mémoire était un questionnement constant, permanent,
incessant sur ma pratique de la recherche. Décrire ce que je fais depuis 7 ans au sein de
mon laboratoire de recherche APEMAC ne présente aucune difficulté. Définir d’ou je parle
pour chacune des activités engagées se révele déja plus délicat. Dévoiler ce que je pense

étre la recherche sociologique en santé publique est carrément périlleux.

Le risque était pris des ma demande d’autorisation a I'inscription a I'HDR que j’ai déposée
a I’école doctorale « Sociétés, Langages, Temps, Connaissances » de mon Université. En
tant que sociologue, quoi de plus normal, répondais-je a mes collegues médecins,
épidémiologistes, spécialistes de l'activité physique... 'aurais pu en effet soutenir mon
HDR au sein de I'Ecole Doctorale, BIOSE pour « Biologie, Santé, Environnement ». Tout

aurait été sans doute plus facile. Quelque chose m’aurait manqué cependant.

Les dernieres années passées au sein d’APEMAC m’ont fait découvrir une pratique de la
recherche stimulante par ses méthodes, riche dans ses questionnements, exigeante dans
la valorisation - scientifique et sociale - de ses résultats. ]'espere y avoir trouvé ma place
comme sociologue. Mais il est alors temps de faire le point: mon activité releve-t-elle

toujours de la sociologie ?

Je connais l'inconfort de ma position: ne baignant pas dans un environnement
académique « purement » sociologique, mon activité de recherche ne respecte pas a la

lettre les canons de la discipline. Quelques écarts sont rapidement décelables : balade



entre différents cadres théoriques, frontiere avec une recherche « appliquée » souvent

franchie, recherche sur des objets multiples...

Tout au long de ce mémoire, je m’attacherai a mettre en sens ma pratique de la recherche
- nous verrons en fin de mémoire si nous pouvons la qualifier de sociologique - en santé
publique. Décrire mes activités et présenter mes perspectives de recherche me
permettront de faire le point, et surtout de préciser « d’ou je parle ». Cette mise en sens
interrogera sans doute le lecteur. Je n’ai pas trouvé d’autre route que de m’exposer a ces
questions pour me sortir d'une situation incommode. Si I’exercice d’écriture de I'HDR et
de soutenance a venir doit étre contributif dans mon parcours, ce sera, je I'espere, ainsi :
que la présentation de mon activité de recherche aupres de chercheurs en sciences
sociales dont I'expérience scientifique et les connaissances thématiques font autorité,
puisse m’aider a avancer scientifiquement et a mieux penser, sinon mon objet, du moins

ma pratique de la recherche.

Les deux premiers chapitres de ce mémoire retracent mon parcours et ma posture de
recherche. Le chapitre I exposera ma trajectoire de recherche mais aussi professionnelle.
Quelques détours sont en effet a noter et qui expliquent sans doute le rapprochement avec
le monde de la santé publique et le développement d’'un questionnement de recherche
autour de l'information et 'éducation en santé. Le chapitre II discutera de trois traits
saillants qui, selon moi, font la particularité de ma pratique de la recherche:
'interdisciplinarité, la proximité de la recherche avec l'expertise, et la recherche

qualitative en santé.

Dans les deux chapitres suivants, je propose d’illustrer la recherche sociologique telle
qu’elle peut se déployer en santé publique, a partir d’'un projet d’avenir. Dans le chapitre
I1I, je présenterai I'’éducation en santé comme objet sociologique et introduirai le projet
de recherche dans lequel je suis actuellement engagée. Le concept d’agentivité est au coeur
du chapitre IV : j'expliquerai comment j'envisage de I'explorer dans les interventions

éducatives en santé, et d’en faire un projet scientifique en sociologie.

Une recherche sociologique en santé publique est-elle possible ? La question est posée, le
débat est ouvert.

10



A. PARCOURS ET POSTURE DE RECHERCHE

11

Premuiére réumon pléniére de I'Unité Transversale d’Education thérapeutique du

Patient, novembre 2014

- Bonjour a toutes et tous, je me présente, je suis Joélle Kivits et je

coordonnerai désormais 'UTEP.
- Vous étes médecin ?
- Non.
- Vous étes cadre ?
- Non.
- Infirmiere ?
- Non.
- Psychologue ?
- Non.
- Je suis sociologue.

- Bon, passons a 'ordre du jour de la réunion.




Introduction

Cette premiere partie a pour objectif d’expliciter ma position actuelle. Il s’agit de retracer
I'ensemble de mon parcours en éclairant au mieux le questionnement scientifique qui
fonde mon activité, et a partir d’expériences concretes, de préciser ma place et ma

contribution en tant que chercheure en sociologie, dans le champ de la santé publique.

Le premier chapitre « Trajectoire » retrace le chemin emprunté depuis mon année de
Master jusqu’a aujourd’hui. Je m’attacherai a décrire mon parcours géographique et les
objets de recherche qui ont été les miens. J’ajouterai cependant a la singularité principale
- une sociologue en santé publique - une aspérité. Il me faudra en effet sortir a deux
reprises - de 1998 a 2000 et de 2005 a 2012 - du sentier académique puisque des
opportunités professionnelles se sont présentées et entremélées a mon parcours de
recherche. Ce chapitre s’organisera autour de trois points : ma formation a la recherche,
mon parcours de « professionnelle » en santé publique, et mon parcours de chercheure

articulé autour des projets de recherche auxquels j’ai participé.

Le deuxieme chapitre s’arrétera sur les traits caractéristiques qui ont fondé ma posture
de chercheur en sociologie et en santé publique. Si I'exercice de I'HDR consiste a faire
ressortir les granularités d’'un parcours, je souhaiterais signaler trois traits saillants :
'interdisciplinarité qui compose ma pratique quotidienne de la recherche ; une activité
d’expertise récente dont la frontiere se confond avec mon activité de recherche; la

recherche qualitative et ses apports dans les recherches en santé publique.

Au préalable, une présentation de la santé publique s'impose. Comme le note Didier
Fassin, la santé publique est une expression banalisée qui laisse croire a sa dimension
familiere (Fassin 2008): tout un chacun peut trouver «sa» définition de la santé
publique. La est sans doute un premier piege. Je ne m’aventurerai pas a définir ce champ
de maniere trés savante - les écrits de D. Fassin apporteront une compréhension
complete et approfondie de ce que peut étre la santé publique. Dans le cadre de ce

mémoire et pour la clarté de mon propos, j'opterai pour une définition tres pragmatique.

Il y a quelques années, en introduction d'un article, Francois Alla et moi-méme avions

défini la santé publique comme un « champ disciplinaire et d’activité complexe » et proposé
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la définition suivante : « La santé publique se définit par une activité professionnelle et
institutionnelle trés diverse [Bréchat, Salines et Degouin, 2006] qui comprend, entre autres,
I'organisation de la santé et des soins, l'observation de la santé et la surveillance sanitaire,
les activités de promotion de la santé et de prévention. Si la santé publique est sur le plan
universitaire une spécialité médicale, les professionnels de santé publique ont une grande
diversité d’origine - médecine mais aussi psychologie, sciences de I'éducation, sciences

sociales » (Kivits et Alla 2012).

Cette définition apporte deux éclairages: la santé publique est un champ d’activité
composé de plusieurs domaines de pratiques - la promotion de la santé, dont nous
parlerons beaucoup dans ce mémoire, est I'un d’entre eux. Le deuxiéme éclairage porte
sur la diversité des profils des professionnels de la santé publique, ce qui contraste avec

une santé publique académique placée sous I'égide de la profession médicale.

Je mobilise dans mes enseignements deux autres définitions qui me semblent
informatives de ce qu’est la santé publique. En 1980, Jacques Monnier et collegues
définissent la santé publique comme « une discipline autonome qui s'occupe de la santé
globale des populations sous tous ses aspects curatifs, préventifs, éducatifs et sociaux ; son
objectif est la mise en place de systéemes et d'actions de promotion de la santé, de prévention
et de traitement des maladies, de réadaptation des handicapés » (Monnier et al. 1980).
Cette définition met en avant la santé des populations comme « objet » de la discipline et

insiste sur la mise en place d’actions.

La définition de Laurent Chambaud considere de son c6té la santé publique comme une
« rencontre a trois niveaux » : 1) « entre l'appréciation de l'état de santé et du bien-étre
d'une population, d'un groupe de personnes et la mise en ceuvre d'interventions collectives
pour améliorer cette situation » ; 2) « au niveau des méthodes [...] elle nécessite de croiser
les connaissances, de mettre en résonance plusieurs disciplines scientifiques » ; 3) « une
syntheése entre les soins et la santé, entre le préventif et le curatif » (Chambaud 2016). Cette
derniere définition est d’emblée plus complexe et témoigne de la difficulté de définir
simplement la santé publique. Elle laisse surtout entrevoir un champ d’activité et de
recherche en tension. Le deuxieme niveau nous intéresse plus particulierement: la
recherche en santé publique travaille a la production de connaissances dans un cadre
pluridisciplinaire. Puisqu'il s’agit d'une rencontre entre ces 3 dimensions, il estimportant

que la recherche en santé publique couvre le champ large des domaines de pratique cités
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plus haut : elle ne se limite pas a la santé et a son amélioration, mais aussi aux soins et a

leur organisation.

Mon activité de chercheure dans le champ de la santé publique est donc de participer a la

production, en collaboration avec d’autres chercheurs issus d’autres disciplines, de
connaissances sur la santé des populations. Je me situe plus particulierement dans le
champ de la promotion de la santé. Il s’agit d’'un espace d’action et de recherche - comme
le sont les autres domaines de la santé publique - qui repose sur la définition suivante de
la promotion de la santé : « processus qui confere aux populations les moyens d’assurer un
plus grand contréle sur leur propre santé et d’améliorer celle-ci » (Organisation Mondiale
de la Santé 1986). Ce principe constitue le pivot de l'activité professionnelle et de

recherche en promotion de la santé. Nous aurons I'occasion d’y revenir.

Qu’en est-il alors de la sociologie et de la recherche en sociologie ? La encore, je ne
m’aventurerai pas sur des terrains longuement explorés et débattus. Je resterai tres
pragmatique et partirai de la définition que l'on peut trouver dans le manuel
« Introduction a la sociologie » de Michel De Coster et collegues (De Coster, Bawin-Legros,
et Poncelet 2006). La définition proposée se compose en réalité de trois volets: la
définition de I'objet des sciences sociales, le point de vue de la sociologie et les étapes de

la recherche en sociologie.

Les auteurs énoncent tout d’abord que « Les sciences sociales s’intéressent par définition
aux phénomenes sociaux, ce qui exclut en principe, les phénomeénes physiques ou naturels.
Cet objet englobe les croyances, les représentations, les valeurs, les institutions, les
organisations, les contraintes, etc. En réalité, tous ces phénomeéenes se traduisent ou
s’objectivent par des actions humaines. En amont, ils ont été créés a l'initiative des hommes,
et en aval, ils influencent peu ou prou ces mémes activités. Des lors, affirmer que la sociologie
a pour objectif d’étudier I'action humaine, comme toutes les sciences humaines et sociales
revient a dire qu’elle s’intéresse a ses résultats, qu'ils soient d’ordre institutionnel,
organisationnel, groupal ou encore de l'ordre des croyances, des valeurs, des attitudes, etc. »
(p-28). Quel est alors le point de vue de la sociologie qui la distinguerait comme discipline ?
Pour ces auteurs, « si la sociologie s’occupe des phénomenes sociaux, qu’ils s’expriment en
termes d’actions, d’interactions, d’organisations, d’institutions, de contraintes, etc., c’est
pour en chercher l'explication dans les facteurs sociaux eux-mémes. Il en résulte qu’il n’y a

pas d’objet sociologique par essence mais que toute activité humaine signifiante peut étre
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analysée en termes sociologiques » (p.32). Enfin, la recherche en sociologie est le moyen
pour atteindre I'objectif d’analyse de I'action humaine signifiante. Elle se base sur trois
grandes étapes : 1) « La description consiste a observer et a définir dans sa réalité brute une
situation a travers l'action d’un acteur, individuel ou collectif au demeurant, ou celle de
plusieurs acteurs ainsi que les éléments qui environnent le processus»; 2) «La
compréhension suppose un effort d’analyse visant a saisir les intentions de l'agent ou de
I'acteur par rapport a autrui et a déterminer dans le cadre d’'une conceptualisation et d’une
méthodologie appropriées la signification pertinente des motivations qui les font agir » ; et
3) « l'explication est le moment a la faveur duquel le chercheur s’efforce d’en éclairer la

signification dans le cadre d’une théorie ou d’'un modele d’interprétation » (p.33).

Quelle serait alors mon activité de chercheur en sociologie dans le champ de la santé

publique ? L’'inquiétude n’est pas, il me semble, sur I'objet et le point de vue : en termes
d’actions humaines signifiantes, la santé publique me semble un champ d’étude riche,
voire rassurant. La difficulté se trouve davantage dans la finalité de la recherche : elle est
assurément tournée vers I'action en santé publique ; elle est compréhensive et explicative
en sociologie. Prenons I'exemple du sevrage tabagique chez les jeunes apprentis, au cceur
du projet RESIST dont nous parlerons dans ce mémoire. La recherche en santé publique
s’'attachera a étudier les facteurs déterminant le sevrage. A partir des résultats, des
propositions d’action (d’accompagnement par exemple) peuvent étre formulées, soit par
les chercheurs eux-mémes, soit par d’autres acteurs du champ qui s’emparent des
résultats pour construire leurs actions. La recherche en sociologie participera aussi a
’étude des facteurs du sevrage, mais les étapes de la recherche vont amener le sociologue
a rapidement « faire du terrain » afin de décrire le processus de sevrage tel qu'il peut
apparaitre signifiant du point de vue des acteurs, de I'institution, des valeurs... Un travail
de conceptualisation s’ensuivra - de déconstruction et de reconstruction de l'objet
« sevrage tabagique » au regard des cadres théoriques proposés par la sociologie -
démarche quelque peu distante de la recherche en santé publique mais se mariant plutot
bien aux activités de recherche de la santé publique, voire méme aux actions développées
au sein des domaines de pratiques. L’étape d’explication tend par contre a éloigner la
sociologie de la santé publique : tandis que la santé publique se centrera sur l'action, la
sociologie plongera dans I’explication du phénomene étudié a partir de cadres théoriques
et interprétatifs qui ne sont pas nécessairement partagés par la santé publique (et qui

peuvent aussi étre débattus au sein méme de la sociologie).
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Domaines

Cette présentation est sans doute naive, voire caricaturale. Elle laisse cependant entrevoir
les déplacements fréquents entre deux manieres de faire de la recherche, qui renvoient a

des champs d’activités et des finalités de production de connaissances différents.

La figure 1 tente de schématiser la zone d’activité qui est la mienne en tant que chercheure
en sociologie dans le champ de la santé publique. Du co6té de la santé publique, on
distingue la recherche des domaines de pratiques bien que ces zones se superposent en
vue d’'une amélioration de la santé a un niveau populationnel. Du c6té de la sociologie, je
reprends les trois étapes de la recherche sociologique, en rappelant que I'objet générique
sont les « actions humaines signifiantes ». Ma zone d’activité est représentée par I'espace
central : y sont incluses les étapes de description et de compréhension propres a la
sociologie et qui viennent informer un domaine de pratiques en particulier, celui de la
prévention et de la promotion de la santé, et marginalement de 1'organisation des soins.
En y entrant, je pénetre aussi 'espace de recherche en santé publique ou je vais
notamment prendre part a des interventions de recherche. Cette zone est dynamique : les
deux cotés s’alimentent et je vais me situer tant6t plutét a droite, tant6t plutot a gauche
en fonction des projets, des collaborations, des objectifs, des perspectives et des nouveaux

questionnements de recherche.

Figure 1 : Mon activité de recherche en sociologie dans le champ de la santé publique
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Dans cette premiere partie de mémoire exposant mon parcours et ma posture de
recherche, je me contraindrai, autant que faire se peut, a préciser « d’ou je parle » et a
mettre en avant ce que ma démarche de recherche, en santé publique, revét de

sociologique.
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Chapitre | | Trajectoire

Je propose, dans ces premiéres pages, de présenter mon parcours a partir de trois
accroches : la formation a la recherche (ou il sera question de traverser la Manche), mon
parcours de professionnelle de santé publiquel, et mon parcours de chercheur en
sociologie et en santé publique vu au travers des projets de recherche. Il s’agira tout
autant d’identifier les éléments qui permettent de comprendre ma position actuelle, que

d’introduire a une posture de recherche que je développerai dans le second chapitre.

1| 1. Parcours de formation 2 la recherche en sciences sociales et en sociologie de la

santé

1| 1.1. Découverte de I'objet sociologique « santé » en contextes étrangers

En 1998, apres mes quatre premiéeres années d'université en Belgique, dont deux en
sociologie?, mon souhait a été de me spécialiser en sociologie de la santé. J'ai découvert la
santé comme thématique sociologique lors d’un séjour ERASMUS a I'Université de
Leicester, en Angleterre, ou I'occasion m’avait été donnée de suivre un cours en sociologie

de la santé et de la maladie3. Mon intérét pour la santé et la maladie se concrétisait alors

L A partir de leurs expériences de doctorants en santé publique, Anthony Lacouture et Mélanie Villeval fontla distinction
entre chercheur « en » et « de » santé publique : « Les jeunes chercheurs « en » santé publique sont formés a une discipline
a part entiére (sociologie, sciences politiques, épidémiologie, géographie, ou encore psychologie, par exemple) qu’ils
mobilisent, a travers l'utilisation de concepts, méthodes ou théories issus de cette discipline, pour répondre a une question
de recherche en santé publique. Les jeunes chercheurs « de » santé publique, dont certains sont issus du milieu professionnel,
ont suivi une formation de master pluridisciplinaire en santé publique ou promotion de la santé. Dépendamment de leur
question de recherche, ils mobilisent les théories, concepts et méthodologies issues de différentes disciplines. » (Lacouture
et Villeval 2018) (p.61).

2 Avant le processus de Bologne etla déclaration du méme nom en 1999 rapprochant les systémes d’études supérieures
européens, les années universitaires en Belgique s’organisaient de la maniére suivante : 2 années de candidatures, 2
années de licence, 1 année de maitrise professionnelle ou de recherche, et 3 a 5 années de doctorat. J'ai ainsi suivi 2
années de candidatures en Sciences économiques, politiques et sociales aux Facultés Universitaires Notre-Dame de la
Paix a Namur (1993-95), suivies de 2 années de licence en sociologie a I'Université Catholique de Louvain-la-Neuve
(1995-97).

3 « Sociology of health and illness », enseignement toujours dispensé (https://le.ac.uk/modules/sy3095).
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par la réalisation d’un travail de fin d’étude et la rédaction d'un mémoire de deuxieme
année de licence* portant sur les soins palliatifsS. C’est donc par I'entrée de la fin de vie
que mon regard s’est porté sur les corps malades, les patients, les proches, les soignants,
les lieux de soins et au-dela, la santé. Ce travail était inspiré par la lecture des écrits de
Philippe Ariés, et notamment « Essais sur I'histoire de la mort en Occident du Moyen a nos

jours » (Aries 2014).

Arriver a la santé par le biais de la mort me parait tout a la fois paradoxal et logique. Pour
I'illustrer, je me permettrais un retour dans le futur. En 2012, se tenait un séminaire de
travail autour du projet de recherche interventionnelle®, PRALIMAP-Ines, dirigé par le
Professeur Serge Briangon’. Modératrice d'une table-ronde, je me retrouvai aux cotés du
sociologue Christian Baudelot qui s’exprimait sur les inégalités sociales dans toutes les
dimensions de la vie (Laurent, Bonsergent, et Briancon 2012). Ce dernier commenga son
exposé par 'assertion suivante : « Quoi de mieux pour comprendre les inégalités sociales de
santé, que de s’intéresser aux inégalités dans l'ordre d’arrivée au cimetiére ? ». Parmi les
indicateurs de santé8, les indicateurs de mortalité (et de mortalité prématurée dans le cas
des inégalités) figurent en effet en premiere place (Moquet 2008). En santé publique,
malgré le développement du champ de la promotion de la santé sur lequel nous
reviendrons, mais aussi le développement des travaux autour de la santé percgue dans les
années 80 et 90 jusqu’a aujourd’hui (Guillemin et al. 2018; Leplege 2001), la santé reste
avant tout appréhendée et mesurée par son contraire et extréme opposé que représente
la mort. L’attention sociologique portée a la santé ne s’est pas fondée autrement. Les

questionnements initiaux et préalables a I'avenement de la sociologie de la santé, étaient

4 Correspondant aujourd’hui a un Master 1.

5 « Les soins palliatifs et leur impact dans I'approche des soins de santé », Mémoire de fin d’études présenté en vue de
I'obtention du grade de licenciée en sociologie, Université Catholique de Louvain, 1996-1997. Non publié.

6 Nous aurons l'occasion de revenir a plusieurs reprises sur la recherche interventionnelle, ses définitions et ses
caractéristiques. La définition communément partagée est la suivante : « l'utilisation des méthodes de la recherche pour
produire des connaissances concernant des interventions, qu’elles soient menées ou non dans le champ du systéme de
santé » (Alla et Kivits 2015) (p.303).

7 Faisant suite au projet de recherche PRALIMAP visant a évaluer en population générale trois stratégies d'intervention
de promotion de la santé en milieu scolaire pour la prévention du surpoids et de I'obésité, I'objectif de PRALIMAP-Ines
était de montrer qu'une prise en charge adaptée du surpoids et de I'obésité en milieu scolaire chez les adolescents moins
favorisés permet d’éviter d’aggraver les inégalités ou a au moins un effet équivalent pour la réduction de la prévalence
par rapport a une prise en charge standard telle que faite dans PRALIMAP pour les adolescents issus de milieux les plus
favorisés. PRALIMAP-Ines consistait ainsi a proposer une prise en charge différenciée en fonction du milieu social.

8 « Un indicateur est un élément reconnu qui permet de caractériser une situation ou de suivre son évolution, et résume une
information, préalablement recueillie sur chacun des individus de I'échantillon, a I'échelle de la population de laquelle il a
été sélectionné » - Enseignement « Protocole d’investigation en santé publique », Ecole de Santé Publique, Université de
Lorraine, 2018-2019.
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liés a la mort et aux corps malades, comme le relatent Claudine Herzlich et Janine Pierret
(Herzlich et Pierret 2010). Je rejoignais donc un courant sociologique en construction?
orientant le regard des sociologues des corps malades et mourants vers les patients, les
usagers, les professionnels, les organisations, les dispositifs de prise en charge... et bien

entendu la santé.

Un des objectifs de ce mémoire consistait, au travers de I'analyse du développement et de
I'organisation des dispositifs de soins palliatifs qui, en 1997, étaient a 'aube de leur
existence reglementaire en Belgique (Institut Européen de Bioéthique 2017), a percevoir
et a analyser les signes de transformations du champ médical. La derniére partie de ce
travail questionnait les soins palliatifs comme nouvelle « philosophie de soins »10 et leur
potentiel transformateur au sein de la sphere médicale. Il convient sans doute de retenir
de ce travail initial, I'aspiration qui restera la mienne d’étudier, au travers de I'analyse de
dispositifs de prise en charge des malades et des patients, ce qu’il y a de profondément

social dans l'activité médicale.

Mon souhait fut de poursuivre mes études par une cinquiéme année orientée recherche
et santé. Si en 2019 les masters en sciences sociales comportant un parcours ou une
spécialité en lien avec le champ de la santé existent tant en Belgique qu’en France, il m’a
fallu a la fin des années 90, me tourner vers I’Angleterre. Enthousiasmée par mon séjour
Erasmus, mon choix s’est ainsi posé sur le « Master in Sociological Research in Health
Care » proposé par I'Université de Warwick. Cette année a été fondamentale dans mon
parcours puisqu’elle m’a permis d’une part de découvrir la sociologie de la santé et de la
maladie ainsi que de consolider mes connaissances encore éparses, et d’autre part de me

former aux méthodes de la recherche en sciences sociales.

Cette année de master s’est conclue par un travail de recherche portant sur les comités de

bioéthique, intitulé « A sociological approach of the bioethics movement : The emergence of

9 Du moins dans le monde francophone : en retragant la constitution de la sociologie de la santé en France, C. Herzlich
et]. Pierret précisent comment aux Etats-Unis, la sociologie médicale constitue un domaine de recherche dés les années
1950 (Herzlich et Pierret 2010).

10 ] serait plus pertinent aujourd’hui de parler de philosophie du soin en référence aux travaux récents sur ce théme :
« La philosophie du soin se donne des objets d'étude concrets : l'expérience de la maladie, les pratiques cliniques, les
organisations et relations de soin, les politiques de santé, dont elle tente de mettre au jour les liens et qui lui demandent de
s'ouvrir aux apports critiques des sciences sociales. Elle consiste a décrire et interroger la médecine telle qu'elle est, y
compris dans ses valeurs et ses orientations morales, sans lui faire de lecon de morale, ainsi que Canguilhem ['avait
engagé. » (Lefeve 2014)

20



biomedical ethics committees »1. Je ne peux me souvenir de la ou des raisons qui m’ont
alors orientée sur cette thématique. Je n’ai plus travaillé par la suite sur la question
bioéthique. J'y piocherai néanmoins deux indices qui préfigurent sans doute de la route

empruntée lors des travaux de recherche ultérieurs.

Le premier est l'inscription de ce travail dans un contexte sociétal ou I'information du
patient était un sujet de débat et commencait a prendre une place importante. En France,
la loi relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé de 2002, dite Loi
Kouchner, fruit d'une consultation citoyenne d’ampleur les années précédentes, jetait les
bases du droit a I'information du patient et du consentement éclairé (Cardin 2014). C'est
également en 2002 que la Belgique se dotait d'une loi relative aux droits du patient
précisant les caractéristiques de la relation entre le patient et le praticien professionnel
et visant a améliorer la qualité des prestations de soins de santé12. S'il n’existe pas
d’équivalent réglementaire en Angleterre, la fin des années 90 et le début des années 2000
sont marqués par une réforme du National Health Services qui traitent des questions des

droits des patients et de la qualité des soins.

Par I'étude de la bioéthique, son histoire, son installation et le role des comités d’éthique,
et informé par deux terrains empiriques en Angleterre et en Belgique, ce travail analysait
les comités bioéthiques comme dispositifs révélateurs d'un corps médical en
transformation, cherchant a agir et réagir dans un monde de plus en plus incertain et ou
I'information s’imposait désormais comme ressource fondamentale. Le premier
paragraphe du mémoire plantait le décor, dans un anglais encore tres incertain : « The
medical arena is central to the life of contemporary society and appears today with a new
visage. Diagnoses and treatments remain the task of medical professionals but the lay public
looks at the current medical practice with a more critical eye which has constrained the
medical sphere to engage a self-reflection work [...]. Patients are concerned about the effects
and future of the new biotechnological advances in medicine. Medicine is undergoing a

phase of uncertainty: medical activity has never been so much questioned ».

11 « A sociological approach of the bioethics movement: The emergence of the biomedical ethics committees »,
Dissertation submitted in partial fulfillment of Masters Degree in Sociological Research in Health Care (Tutor: Prof Ellen
Annandale), University of Warwick, September 1998. Non publié.

12

https://www.health.belgium.be /sites/default/files /uploads/fields/fpshealth theme file/brochure droits du patient

fr.pdf
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Le positionnement est assurément naif mais il reflete ce qui fondera quelques années plus
tard mon travail de thése : I'information comme ressource essentielle et convoitée en
santé d'une part, la perméabilité du monde médical en ajustement permanent face aux

mouvements des patients et des usagers d’autre part.

Un second indice est la mobilisation d'une littérature sociologique typiquement anglo-
saxonne. Ou presque... Le résumé du mémoire précise que le point de départ théorique
est la sociologie du risque, citant le sociologue allemand Ulrick Beck. De 'ouvrage « La
société du risque » (Beck 1992), il n’y avait qu'un pas a franchir vers des sociologues
s’emparant de la notion de risque en santé, parmi lesquels Deborah Lupton (Lupton
1995), Jonathan Gabe (Gabe 1995), Simon Williams and Michael Calnan (Williams et
Calnan 1996). Mais ce sont aussi les écrits d’Anthony Giddens, figure importante de la
sociologie anglaise contemporaine (Giddens 1990, 1991) qui sont évoqués dans ce
travail : les comités d’éthiques sont en effet analysés comme des entités réflexives de la
société contemporaine (« Biomedical ethics commitees as reflexive bodies of contemporary
society »). La réflexivité est ici comprise comme une posture d’acteurs dans un monde
complexe et incertain. Le travail de doctorat me permettra d’approfondir ces perspectives

théoriques.

111.2. Vers un sujet de these « ancré »

En septembre 2000, apres deux années passées en tant que chargée d’étude a I'Université
de Liége, expérience professionnelle sur laquelle je reviendrai ci-apres, je m’inscrivais en
PhD a la London School of Economics and Political Sciences (LSE), dans le département
Media and Communications, thése de doctorat co-encadrée par les Professeurs Roger

Silverstonel3 et Catherine Campbelll4.

13 Roger Silverstone était Professeur en Media Studies. Il a créé le département Media and Communications a la London
School of Economics and Political Science, qu'il a dirigé jusqu’a son déces en 2006.

14 Catherine Campbell est Professeur de Psychologie sociale a la London School of Economics and Political Science, dans
le département de psychologie et sciences comportementales (http://www.lse.ac.uk/PBS/People/Professor-Catherine-
Campbell).
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| 1.2.1. Naissance et contexte du projet de doctorat

C’est en répondant a une offre d’emploi pour le poste de coordinateur dans le cadre d'un
programme européen de recherche portant sur les Nouvelles Technologies de
I'Information et de la Communication (NTIC), que 'aventure a commencé. Transmise par
un collegue alors que je travaillais au LENTIC - nous y reviendrons -, cette offre précisait
que le candidat devait étre ressortissant européen, maitriser I'anglais et une autre langue
européenne, montrer un intérét pour les questions sociales entourant les NTIC.
Parallelement a la coordination du programme, le candidat devait développer un projet
de these. J'y ai répondu, proposant un sujet de these portant sur la recherche
d’information sur internet en lien avec la santé. Je n’ai pas été retenue pour le poste mais
la proposition m’a été faite de rejoindre la LSE et le Media and communications department

pour mener a bien mon projet de doctorat : j’ai accepté.

Le projet était déja en soi I'aboutissement d’un court parcours oscillant entre une
formation a la recherche en sociologie, une initiation au milieu professionnel des
« bureaux d’étude », et une réflexion plus personnelle sur les transformations du monde
de la santé, avec en arriere-plan I'influence des médias et I'information comme ressource

pour la santé.

L’objectif de la thése était de comprendre les pratiques de recherche d’information sur la
santé et leur implication dans sa gestion quotidienne. L’enjeu était de s’intéresser, non pas
a une population de malades ou de patients, mais a des usagers du systéme de santé ayant
un recours régulier a Internet, indépendamment de leur état de santé. Il s’agissait
d’explorer comment Internet s’installait comme outil médiatique d’information sur la
santé dans un espace de vie quotidienne. L’entrée était ainsi double : il s’agissait d’'une
part d’étudier I'information comme ressource en santé, Internet représentant alors le
média d'information par excellence, et d’autre part de comprendre le rapport de I'individu

a sa santé, au travers du prisme des pratiques de recherche d’information sur Internet.

Le contexte dans lequel la these s’est déroulée, mérite d’étre rappelé. Le début des années
2000 en Europe est marqué par un Internet déja bien installé dans le secteur privé et qui
concerne, dans le secteur public, la majorité des institutions académiques et de recherche.

L’utilisation est donc avant tout professionnelle, mais 'utilisation du média par le public
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s’envole : aux USA, parmi les 73% d’adultes utilisant internet, 80% déclaraient I'avoir déja
utilisé pour des raisons en lien avec la santé ou la maladie, pour eux ou un proche (Fox et
Rainie 2000). Au Royaume-Uni, 25% de ménages disposaient d'Internet a la maison en
2000 ; en 2008, la recherche d’'information au sujet de la santé représentait la quatrieme
raison pour laquelle Internet était consulté (apres les emails, le e-commerce et les services
de banque en ligne) (Office for National Statistics 2018). La France quant a elle est connue
pour un développement plus tardif de I'utilisation (institutionnelle et publique) d’Internet
par rapport a ses voisins européens : en 2000, 12% des ménages déclaraient disposer
d’un acces a Internet (Gombault 2011) ; en 2010, la recherche d’information sur la santé

arrivait en sixieme position des utilisations courantes d'Internet.

L’espace dédié a la santé sur Internet a la méme période fait se cétoyer des acteurs qui
vont former un « Internet santé » trés hétérogene (Romeyer 2012). Les universités et les
académies de médecine sont présentes, tout comme nombre de sociétés savantes et les
éditeurs de contenu professionnel et scientifique. Les institutions publiques prennent
également leurs repéres. En Angleterre, c’est en 1998 que le NHS Direct voit le jour, ala
fois ligne téléphonique accessible en continu et site internet proposant de I'information
spécialement éditée pour le public (patients, proches, usagers...) 15. Les secteurs
industriels et du commerce sont quant a eux bien installés, s’adressant tant a des publics
professionnels spécialisés, qu’a un public tout venant, avec la montée du e-commerce. La
presse en ligne se développe, caractérisée elle aussi par une hétérogénéité d’acteurs

(Zouari 2007).

C’est sans doute un autre type d’acteurs qui attirent I'attention et surtout les craintes des
professionnels de la santé et de la médecine : les malades, les patients, leurs proches...
s’expriment au travers de sites personnels, de blogs et échangent sur des forums. Les
utilisateurs deviennent progressivement des contributeurs de contenu, constituant -
parfois malgré eux - une voix crainte alors par les autorités médicales : ces internautes
seraient en mesure, grace a I'information glanée sur Internet et aux échanges en ligne,
d’argumenter avec les professionnels en opposant leur nouveau savoir, et ainsi de

déstabiliser leur autorité professionnelle et scientifique.

15 https: //www.politics.co.uk/reference/nhs-direct
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Deux écrits ont plus particuliéerement servi de tremplin a mon questionnement de
recherche. En 1999, Michael Hardey présente Internet comme source de construction
d’un savoir profane sur la santé et la maladie, favorisant 'émergence de positionnements
experts de la part d’'usagers ou de patients non professionnels de la santé (Hardey 1999).
L’installation d’Internet au sein du domicile remet en cause, selon M. Hardey, I'asymétrie
observée - et aprement critiquée par les sociologues inspirés de Foucault (Petersen et
Bunton 1997) - dans la relation entre le médecin (ou professionnel ou expert) et le patient
(ou malade ou proche ou encore usager). Deux résultats de cette étude retiennent encore
aujourd’hui mon attention: M. Hardey démontre comment Internet et l'acces a
I'information permet aux utilisateurs de se rassurer sur des questions de santé et de
maladie qui n'ont pas nécessairement leur place au sein de la consultation avec un
professionnel. C’est une dimension que j'observerai aussi dans ma these et qui trouvera
écho dans les travaux ultérieurs en lien avec I'’éducation en santé. D’autre part, M. Hardey
défend l'idée d'une expertise profane (lay expertise) émergente grace Internet. Selon
I'auteur, le média représente un défi a 'ordre établi en faveur de la biomédecine. Les
études ultérieures sur Internet et la santé montreront en effet qu'une breche a été
ouverte, promouvant une autonomie nouvelle de I'individu vis-a-vis des choix qu’il peut
faire pour sa santé ou dans ou la prise en charge de sa maladie, et en ce sens peut
perturber la relation aux professionnels. Ces études nuancent cependant la perspective
d’un ébranlement du pouvoir médical : ce qui se joue, c’est une redéfinition des positions
de chacun engendrant des nouvelles formes de négociation entre le patient (ou I'usager)
et le médecin (ou le professionnel) (Strauss 1992). En 2010, Cécile Méadel et Madeleine
Akrich présenteront Internet comme le « tiers nébuleux de la relation patient-médecin »
(Méadel et Akrich 2010), révisant a juste titre I'impact d’Internet - ou pour étre plus
exacte, I'impact des recherches d’information que les patients et leurs proches sont
susceptibles de réaliser - sur la relation avec les professionnels. Dans certains cas, les
professionnels peuvent reconnaitre I'expertise des patients acquises via la recherche
d’information sur Internet, dans d’autres cette utilisation reste source de conflits (Romijn

2016).

Une seconde étude, parue en 2000, fut également centrale a la construction de ma
réflexion doctorale. Elle portait sur le soutien en ligne, « on-line self-help and social
support » ou « virtual community care » (Burrows et al. 2000). Les auteurs situent ces

communautés virtuelles dans la lignée des mouvements sociaux et des groupes de soutien
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« hors ligne »16, a méme de constituer un pouvoir influant sur la décision publique. Ils
soulignent l'effet amplificateur d’Internet en faveur des groupes de soutien, les
caractéristiques des pratiques d’entraide et leur transposition vers un monde dont il est
alors encore dit qu’il est «virtuel ». Sont discutés entre autres: l'importance de
I'expérience personnelle comme matiere d’échange et sa primauté par rapport a tout
savoir expert; I'impact incertain des interactions « virtuelles » sur la relation entre le
profane et I'expert ; et 'ambivalence de la participation a ces communautés : ces groupes
de soutien en ligne sont source tant d’empowerment lorsque l'information échangée rend
davantage capable, c’est-a-dire qu’elle permet de faire de choix appropriés selon sa
situation!” que de dis-empowerment, lorsque l'information devient source d’anxiété ou
bien lorsque I'individu se trouve confronté a des messages de dénigrement. Les auteurs
terminent en évoquant le risque d’accroissement des inégalités sociales, par I’exclusion
technologique de ces groupes d’entraide ; ce risque est toujours d’actualité, 'accés aux
technologies ayant laissé la place, en 2019, aux inégalités en terme de littératie (Van den

Broucke 2017), que nous aborderons dans le dernier chapitre de ce mémoire.

1| 1.2.2. cadre théorique et terrain empirique du travail doctoral

Ces deux études jetaient le décor de ma these : ce qui se passe sur Internet, ce qui s’y
échange, s’y construit, s’y organise est susceptible de faconner durablement le monde de
la santé: il ne s’agit pas seulement de 1'émergence de nouveaux savoirs (les savoirs
expérientiels) ou de savoirs partagés, mais bien d’'un ajustement de positionnements
d’acteurs, principalement les usagers et patients vis-a-vis des professionnels de la santé.

La publication en 2002 d’'un numéro spécial du British Medical Journal'8 est révélatrice du

16 Dans une note de synthése, Emmanuelle Jouet et collégues retracent I'émergence des groupes d’entraide au 20¢ siécle,
la construction progressive de nouveaux savoirs du coté des patients (ou savoirs expérientiels) et comment ces groupes
de patients et d’'usagers, grace a leurs savoirs nouvellement acquis, deviennent de possibles perturbateurs de I'ordre
biomédical établi (Jouet, Flora, et Las Vergnas 2010).

17 Nous aurons l'occasion de revenir les notions d’empowerment (ou pouvoir d’agir) et de capacités plus loin dans ce
mémoire. Pour 'heure, nous pouvons reprendre la définition suivante : « A la fois but et moyen, cette notion renvoie au
fait de ‘renforcer le ‘pouvoir’ de chacun afin qu'’il puisse 'exercer dans une perspective de santé optimale’. Il s’agit donc de
‘développer les compétences individuelles mais [également] d’agir sur les systémes (environnement, structures, groupes
sociaux) pour que ces compétences puissent s’exercer réellement et efficacement’ ». Source: Promo Santé IdF
(https://www.promosante-idf.fr/sinformer/textes-de-reference/concepts-cles-en-promotion-de-la-sante-definitions-
et-enjeux)

18 https://www.bmj.com/content/324/7337
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climat qui traverse la communauté médicale et scientifique : mis a part un éditorial
mettant en évidence le potentiel d’Internet pour un changement constructif de la relation
thérapeutique avec les patients vus comme des partenaires (Ferguson 2002), les articles
dépeignent un Internet menagant ot I'information - produite hors du monde scientifique,
académique ou professionnel - est de mauvaise qualité et ou les patients et les usagers ne
possedent pas de compétences suffisantes pour y naviguer en sécurité. Ce qui se passe sur
Internet est aussi significatif d'un rapport nouveau a la santé - la bonne santé, celle qui se
donne a voir dans cet espace médiatique, atteignant sans doute son paroxysme de nos
jours (Gabanas et Illouz 2018) - qui se dévoile et s’exprime plus librement au travers des

diverses modalités de communication et d’échange sur Internet.

Ces deux études installaient également le cadre théorique qui a été le mien tout au long

de ma thése, présenté ci-dessous et qui, en partie, guide encore mes travaux actuels.

e Foucault et la critique de I'information santé

Premierement, 'approche conceptuelle de Foucault et dans sa lignée, les travaux critiques
envers la médecine et la santé publique (Petersen et Bunton 1997) ont marqué mon
positionnement théorique initial. Comme le rappelle Raymond Massé, au cours des
années 1990 et 2000, la santé publique est considérée par les sciences sociales comme
« une entreprise normative qui prend le relais de la loi et de la religion pour définir les
nouveaux lieux du bien et du mal. [...] Les institutions mandatées sont alors apparues comme
les nouveaux lieux d’expression du pouvoir, comme le lieux d’asservissement des masses ou
comme outils de gestion des comportements jugés irresponsables » (Massé 2007) (p.6).
Peut-on en effet comprendre la disponibilité de la masse d’information sur Internet, la
diversité des producteurs d’'information toujours plus nombreux, ainsi que I'’engouement
du public pour la « recherche d’information santé » au début des années 2000, comme
I'expression supréme de cette entreprise morale ? La lecture foucauldienne est celle d’'un
faconnement progressif, au travers du développement des NTIC promouvant de nouveaux

usages informationnels, d'un individu désormais «acteur de sa santé» 1° et en

19 Bien apres la thése, mais avant mon entrée dans le monde académique, mes travaux sur Internet et santé m’ont valu
d’étre sollicitée pour participer a la Mission d’expertise « 2011, année des patients et de leurs droits », coordonnée par
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responsabilité face a son devenir d’individu sain. R. Massé fait notamment référence aux
écrits de Déborah Lupton qui, dans les années 1990, montrait comment la communication
médiatique de masse (mass media) en santé publique reléve essentiellement de discours
« du risque » et se concentre sur les modes de vie individuels. Dans son ouvrage de 1995
(Lupton 1995), D. Lupton dépeint 'environnement médiatique comme une injonction a la

bonne santé (« The imperative of health »).

Le premier apport de ces approches est de mettre en relief la communication florissante
des années 1990 autour des corps « en santé » et son prolongement dans les nouvelles
technologies de l'information, dont Internet - et qui s’étend aujourd’hui aux objets
connectés (del Rio Carral etal. 2017). Les approches inspirées de Foucault refreinent une
lecture des pratiques informationnelles comme opportunité d’empowerment, perspective
défendue par M. Hardey pour y entrevoir 'exercice d'un biopouvoir (Foucault 1994):
'incitation a étre de plus en plus informé s’apparente davantage a une technique de
régulation des corps qu’a des pratiques émancipatrices (Gastaldo 1997). L’'individu
gagnant son autonomie dans la gestion de sa santé ou de la maladie grace aux ressources
informationnelles et a ses compétences de recherche d’'information, participerait surtout
d’un dispositif de régulation des corps, s’articulant a des dispositifs politiques visant une

gestion collective de la santé (Berlivet 2004).

Le second apport des écrits inspirés de l'approche conceptuelle de Foucault est de
distancer un phénomeéne social en apparence nouveau, parce que lié a des technologies
innovantes, pour 'ancrer dans I'histoire longue de I’exercice du pouvoir médical (Fassin
2008). Les vives réactions de la profession médicale au début des années 2000 ne sont
que le reflet de cette assise dominante : 'avenement d’Internet comme outil d’'information
sur la santé accessible a tous, avant de bouleverser 'ordre établi, vient avant tout le

révéler.

la Direction Générale de la Santé. Aux c6tés d’'Emmanuel Hirsch et de Nicolas Brun, je me retrouvai expert thématique
sur « Les usages de l'internet, les déterminants associés et 'impact dans la relation thérapeutique ». Il ne s’agissait pas
autre chose que d’instituer la notion de patient « acteur de sa santé », notion qui a prévalu tout au long des années 2010.
Internet y tient un réle ambivalent, devenant a la fois outil institutionnel et outil de résistance.
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e [nformation et réflexivité

La deuxiéme base sur laquelle ont reposé mes travaux, est la sociologie d’Anthony
Giddens et sa proposition théorique autour de l'individu réflexif (Giddens 1991). Cette
base théorique a permis de comprendre les pratiques informationnelles du grand public
comme relevant du positionnement d’un sujet en réflexivité, en capacité de faire des choix

et qui ne sont pas que le seul produit d’injonctions normatives.

Les auteurs inspirés de Foucault - et Foucault lui-méme - ont souligné les possibilités
d’autonomie du sujet (Fox 1997). Dans les années 1990, les écrits d’A. Giddens vont alors
étre mobilisés par certains de ces auteurs pour analyser les possibilités du sujet d’agir et
de s’exprimer dans un environnement informationnel fort mais contraignant a la « gestion
de soi » (Nettleton 1997). Ce sont plus particuliéerement les travaux portant sur la notion
de «reflexive self» qui vont servir d’appui pour explorer l'individu confronté a des
messages exhortant a une « bonne santé » et a adopter des comportements préventifs.
Sarah Nettleton (Nettleton et Burrows 2003), a partir de I'analyse des pratiques de
recherche d’information sur la santé sur Internet, identifie dans un environnement
technologique et informationnel exacerbé, les signes de réflexivité des individus. Partant
des approches théoriques sur la reflexive modernization (Beck 1992; Giddens 1991),
S. Nettleton analyse Internet comme une ressource, parmi d’autres, favorisant ce

processus de réflexivité.

Pour S. Nettleton, la réflexivité comme entrée conceptuelle fonctionne comme un trait
d’'union entre une théorisation d’'un monde contemporain hautement informationnel
guidé par la notion de risque et de gestion de risque tant au niveau collectif qu’individuel
(Beck 1992), et la théorisation d’un individu autonome, empowered et en capacité de
chercher de I'information dans une perspective d’'amélioration de son ou ses contextes de
vie (Hardey 1999). Internet devient dés lors une technologie sociale permettant de
naviguer au sein d'une société du risque. Internet faciliterait la construction et I'adoption
d’attitude réflexive face aux incertitudes quotidiennes caractéristiques de la modernité

tardive (Tulloch et Lupton 2003).
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La place du sujet restera au centre de mon attention tout au long du travail de these et au-
dela, jusque dans les dispositifs éducationnels en santé, dont il sera question dans les

chapitres 3 et 4.

e |3« domestication » d’'Internet

Une troisieme base complete ce cadre théorique. Celui-ci s’explique directement par mon
intégration au département de « Media studies » de la LSE. Les media studies constituent
un champ d’étude pluridisciplinaire, comprenant principalement les humanités et les
sciences sociales, sur les médias. Les media studies sont développées dans le monde anglo-
saxon, sans déploiement semblable dans le monde francophone. Si un équivalent dans le
monde universitaire francais devait étre trouvé, il se situerait sans doute au croisement
des sciences de I'information et de la communication, et des sciences humaines et sociales
et plus particulierement divers champs de la sociologie (sociologie des médias, sociologie
des techniques, sociologie des organisations... (Flichy 2008)) du moment que le média est
'objet d’étude. Les approches conceptuelles et méthodologiques sont donc nombreuses

et variées.

Ce qui dans ce champ pluridisciplinaire aura marqué mon travail, c’est la problématique
des audiences (Livingstone 1994) et ses répercussions sur l'approche du «sujet
bénéficiaire » du message. Les media studies ont en effet été friandes d’analyser la
réception des messages et les modes d’appropriation. Ce faisant, ces approches
conceptuelles tendent a dessiner les contours sinon d’'une autonomie du sujet face au
message auquel il est confronté, du moins d’'une négociation non seulement du message
recu ou recherché, mais aussi du média en tant qu’outil technologique. C’est aussi un
contexte de réception qui est étudié et qui est révélé, notamment par les études sur la
télévision (Silverstone 1994): la quotidienneté du média, de la communication et de
I'information. Une des notions alors travaillée est celle de « technology domestication ».
Cette notion renvoie au processus d’appropriation des technologies par les utilisateurs,
dans un espace quotidien et un environnement familier. L’éclairage est porté sur la

capacité de l'usager a modifier son environnement quotidien, en y intégrant et

éventuellement en adaptant ou en s’adaptant a la technologie. Cette approche était
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largement partagée par mes collegues du Media and communication department de la LSE
et notamment par mon directeur de these. Ses travaux autour de la télévision et des

nouvelles technologies dans les années 1990 en sont le reflet (Silverstone et Hirsch 1992).

L’intention initiale du travail de thése étant les pratiques de recherche d’information sur
la santé par des non professionnels de la santé et dans un environnement distant d’'une
prise en charge ou d’'une relation thérapeutique, la notion de quotidienneté s'imposait
comme centrale au travail de recherche. Ainsi, une autre perspective que je rappellerai
dans le dernier chapitre de ce mémoire, est celle de Michel de Certeau sur le quotidien et

la compréhension des usages comme mises en sens créatives (de Certeau 1990).

e Terrain et méthodes

Le travail empirique mélait approches quantitatives et qualitatives. Une enquéte en ligne
avait pour objectif de dresser les profils des chercheurs d’information sur la santé sur
Internet. Si actuellement les sondages et enquétes existent sur les utilisateurs d’Internet,
les données étaient a I'époque peu nombreuses. Plus spécifiquement, je me suis
interrogée sur ce que faisaient concretement les utilisateurs, les sources qu'’ils ou elles
utilisaient et le type d’information recherchée. Une enquéte par entretiens semi-directifs
a ensuite été réalisée. Ces entretiens se caractérisaient par leur mode d’administration :
c’est par email que j'ai échangé sur une période d’environ un an avec des chercheurs
d’information relative a la santé. J’ai d’ailleurs eu I'occasion de publier sur cette approche
méthodologique (Kivits 2005). J'ai également construit 4 études de cas a partir de 4
situations familiales idéales-typiques: apres avoir échangé par email, je suis allée
rencontrer ces familles chez elles, afin de mieux comprendre le lien entretenu avec
Internet dans un espace quotidien, et le rapport qu’entretenait la famille a la santé,
exploré au travers du prisme d’Internet comme outil d’'information, de communication et

d’échanges.
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|| 1.2.3. Productions scientifiques issues du travail de doctorat®°

Principales publications associées

v' Kivits J. Everyday health and the internet: a mediated health perspective on
health information seeking. Sociology of health and illness. 2009;31(5):673-87.

v' Kivits ]. Informed Patients and the Internet: A Mediated Context for
Consultations with Health Professionals. Journal of Health Psychology.
2006;11(2):269-282.

v Kivits ]. Online Interviewing and the Research Relationship, dans C. Hine (Ed.) Virtual
Methods: Issues in Social Research on the Internet. Oxford:Berg;2005.

v" Kivits ]. Researching the “Informed Patient”: The Case of Online Health Information
Seekers. Information, Communication & Society. 2004;7(4):510-530.

Parmi les publications et communications issues du travail de these, deux articles
principaux présentent les résultats de la recherche. Ils sont, a mon sens, représentatifs du

travail que j’ai pu réaliser autour de la thématique Internet et santé.

Le premier a été publié en 2006 dans le Journal of Health Psychology, intitulé « Informed
Patients and the Internet: A Mediated Context for Consultations with Health Professionals »
(Kivits 2006). Etaient présentés et discutés les résultats des entretiens portant sur les
recherches d’'information sur Internet en lien avec la consultation médicale ; la relation
medecin-patient était plus spécifiquement interrogée. Les résultats présentés dans cet
article viennent nuancer les perspectives tantot optimistes, voire militantes, venant plutét
des sciences sociales et présentant Internet comme révolutionnant la relation
thérapeutique grace aux savoirs acquis par les patients ; tantot axées sur le risque et la
menace que fait courir Internet aux patients et aux personnes non professionnelles du fait
de la circulation d’information « fausse » mais également du manque de compétences des
usagers, perspective issue essentiellement du monde professionnel et scientifique de la
santé. En analysant les raisons poussant les individus a chercher de I'information santé
sur Internet, leurs manieres de s’approprier le web et le lien qu'ils faisaient entre ces
recherches et leur rapport aux professionnels, trois dimensions étaient illustrées et
discutées : premierement, I'information recherchée sur Internet, bien que relative a la

santé ou a la maladie et pouvant provenir de ressources d’experts, trouvait son sens dans

20 Les publications indiquées en caracteres gras sont disponibles dans leur intégralité dans la Partie 3 -
Publications choisies (volume séparé).
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des questionnements liés au quotidien («the everyday dimension of information
seeking ») ; deuxiémement, il était montré comment la recherche d’information était une
question de « posture » : chercher de I'information sur sa santé, c’est étre responsable de
sa santé. Dans la these, j'ai lié cette posture de responsabilisation par la recherche
d’information a l'injonction d’étre en bonne santé ou, pour reprendre le terme de D.
Lupton, a une santé impérieuse a la fois promue dans les médias, mais également (et
surtout dans le cas de I'utilisation d’internet) a atteindre via I'information a recherche sur

sa santé.

Enfin, je souligne dans cet article comment la recherche d’information ne vient pas
s’opposer a I'information médicale recue par le médecin, mais vient plutét la compléter.
Les utilisateurs rencontrés dans mon étude ne mentionnaient d’ailleurs généralement pas
leurs recherches d’information a leur médecin. Les perspectives théoriques sur la
quotidienneté de R. Silverstone sur la mise en sens de 'utilisation des médias (Silverstone
1994) et de M. de Certeau sur les appropriations détournées de pratiques attendues (de
Certeau 1990) ont permis de mettre en évidence comment les recherches d’information
relevaient d’'une expérience quotidienne de la santé ou de la maladie, non nécessairement

en phase avec une temporalité médicale.

Le second article a été publié en 2009 dans la revue Sociology of Health & Illness, intitulé
« Everyday health and the internet: a mediated health » (Kivits 2009). Cet article présentait
les résultats des études de cas : 'enquéte aupres des 4 familles d’abord suivies par email,
puis rencontrées chez elles a leur domicile. L’objectif annoncé de I'article était d’explorer
le lien entre l'utilisation d’internet et la santé quotidienne (everyday health), et plus
spécifiquement de comprendre le recours a Internet dans une dynamique plus générale
de recherche d’'information et d’en percevoir I'implication pour les trajectoires de santé
(«[...] it aims to situate internet use within processes of information and to explain its

implications for the construction of health experiences and meanings ») (p.674).

Par rapport a I'article de 2006, deux dimensions completent et éclairent différemment le
travail de these. D’'une part, sans pour autant éloigner totalement le rapport aux
professionnels de la santé, il s’agissait d’appréhender I'information et la santé avant tout
comme des ressources du quotidien. Internet n’est en ce sens qu’'un outil de
communication rendant visibles des ressources déja existantes sous d’autres formes.

S’informer en général et s’informer sur sa santé en particulier ne nait pas avec Internet.
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Ce que permet Internet, c’est de rendre visibles des pratiques qui relevaient jusqu’alors
et avant tout de la sphére familiale (Arney et Bergen 1984; Cresson 2006) : les recherches
d’information s’incarnent désormais dans des requétes, des mots clés, des discussions,
des visites de sites web - comme en 2019, dans des comptes d’abonnés et nombre de
followers... Internet rend par ailleurs possible une personnalisation de I'information ; la
technologie en tant que telle joue ici un réle primordial puisqu’aucun autre média n’offrait
jusqu’alors cette possibilité. Le recours a Internet, au début des années 2000, permet a
I'individu de décider vers quelle information aller au regard de son expérience
quotidienne de la santé - ou de la maladie - et de construire un savoir qui lui est propre.
Intervient ici la notion de savoir expérientiel (Prior 2003) qui a I’avantage de désinscrire
les recherches d’'information santé comme acquisition d’'un savoir médical ou scientifique
équivalent aux professionnels, et de placer au centre le rapport personnel a la santé.
Internet agit bien comme un levier, une aide quotidienne permettant a la personne de

gérer sa santé, ce qui amene a la deuxiéme contribution de I'étude.

Celle-ci est théorique en situant les pratiques de recherche d’information sur la santé dans
le cadre conceptuel d’A. Giddens présenté plus haut. Les pratiques informationnelles
révelent en effet d'un processus identitaire de I'individu réflexif (reflexive self) : chercher
de l'information sur internet, au-dela d’'une situation individuelle et personnelle, c’est
aussi répondre a l'attente sociale et contemporaine d’« étre informé ». Internet, comme
d’autres médias, participe a cette construction identitaire basée sur I'information, faisant
directement écho a une société du risque (Beck 1992). Comprendre les pratiques
informationnelles comme expression de la réflexivité des individus, c’est aussi concevoir
'agentivité ou agency au cceur de ces pratiques (Bickel et Hugentobler 2018). Alors que
I'information relative a la santé est publique et présente dans tous les médias, « chercher »
en opposition a « recevoir » de I'information, correspond a I'attitude d’'un agent répondant
aun environnement informationnel dense et impératif, mais se positionnant en réflexivité
par rapport a cet environnement. Nous reviendrons sur la notion d’agentivité dans le

chapitre 4.

Un exemple de ce positionnement, évoqué par D. Lupton, et observé dans les entretiens
sont les pratiques de résistance : les personnes rencontrées expriment leur connaissance
de, et exercent leur esprit critique envers, la médecine comme institution. Chercher, faire

le tri, sélectionner ou ignorer de I'information... sont autant d’'usages observés et relatés
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par les participants : il ne s’agit ni de « tout prendre et tout croire », ni de se conformer a
une norme médicale, mais bien de trouver une voie personnelle dans un environnement

informationnel saturé et complexe.

Au final, c’est I'ancrage de I'usage d’Internet et de la recherche d’information dans une
quotidienneté qui est soulignée par cette étude. Le décalage ou I’écart entre le « en ligne »
et « hors ligne » ne se justifie déja plus au milieu des années 2000. Le lien est davantage
fait avec les écrits montrant que la santé est un domaine relevant du quotidien, et non

seulement d'un rapport au savoir médical ou a I'institution médicale :

« Making sense of information seeking implies taking into account information seekers’
personal experiences of health and media use. [...] In terms of grasping the implications of
using the internet on health experiences and understandings, this approach emphasises how
everyday routines surrounding the use of the internet constitute and shape individuals’

information seeking. » (p.685)

Plusieurs chapitres émanent également de ce travail de these, publiés au cours des années
suivantes. Cette thématique m’a enfin accompagnée jusque dans ma parenthese
professionnelle puisque la revue Santé publique publiait en 2009 un numéro hors série
intitulé « Internet et santé publique : comprendre les pratiques, partager les expériences,
discuter les enjeux ». Si ma production écrite s’est limitée a I'éditorial (Kivits, Lavielle, et
Thoér 2009), ma connaissance du domaine a permis de construire le numéro et surtout
de faire lien entre le monde académique étudiant Internet et la santé, et le monde

professionnel de la santé ou Internet émergeait alors comme un outil « novateur ».

111.3. Post-doctorat : Information, consentement et recherche en santé

Publication associée

v' Dixon-Woods M, Ashcroft RE, Jackson CJ, Tobin MD, Kivits ], Burton P and Samani
N. Beyond “misunderstanding” : written information and decisions about taking

part in a genetic epidemiology study. Social Science & Medicine.
2007;65(11):2212-2222.
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Apres mon doctorat, j’ai obtenu une bourse postdoctorale de |'Economic and Social
Research Council?!. J'ai rejoint le département des Health Sciences de I'Université de
Leicester pour un an. J'ai intégré I'équipe alors dirigée par le Professeur Mary Dixon-

Woods?22.

Cette année post-doctorale avait deux objectifs : le premier, comme souvent lors d'une
mission post-doctorale, était la valorisation du travail de thése; le second était la

participation a un projet de recherche dirigé par M. Dixon-Woods.

Premierement, en vue de la valorisation du travail de these, I'analyse des aspects
informationnels et médiatisés de la santé quotidienne étudiés dans le projet de recherche
doctorale étaient approfondis. Trois questionnements étaient posés: 1) Ila
conceptualisation de la santé et de son expérience quotidienne par les individus en bonne
santé et leur rapport aux initiatives de santé publique ; 2) la santé en tant qu’information
et le choix des individus sains d’étre/de ne pas étre informés ; 3) les pratiques
d’information comme pratiques de résistance contre un modele moral de santé. Ces trois
questions combinaient travail empirique basé sur les données qualitatives recueillies lors
de la recherche doctorale et réflexion théorique autour de la santé quotidienne, de la
dimension morale de la santé et de I'informatisation et de la médiatisation de la santé. Ce
travail a permis I'écriture, la soumission, et la révision de l'article paru en 2009 et

présenté ci-dessus.

Le deuxieme objectif du post-doctorat s’intégrait dans les activités de recherche du
département d’accueil. La question des pratiques et des besoins d’information était
appliquée a la participation de populations saines a la recherche médicale. De février a
aolit 2005, j’ai ainsi eu I'occasion de contribuer a I'analyse de 29 entretiens réalisés avec
des participants a I'’étude GRAPHIC (Genetic Regulation of Arterial Pressure of Humans In
the Community, Health Sciences Department, University of Leicester, Royaume-Uni23) et
appelés a participer a une seconde phase de recherche sur base de leur génotype. Les

entretiens exploraient leurs expériences de participation a une étude en épidémiologie

21 https://esrc.ukri.org/

22 Mary Dixon-Woods est Directrice du THIS Institute and The Health Foundation. Elle est Professeur en Healthcare
Improvement Studies dans le Département de Santé publique et de Santé primaire a I'Université de Cambridge.
https://www.thisinstitute.cam.ac.uk/people/mary-dixon-woods/

23 https://www?2.le.ac.uk/projects/bru/our-research/research-themes/genetics-and-biomarkers/graphic-2
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génétique et plus particulierement, le fait d’étre rappelés. Le volet sur lequel j’ai travaillé
se concentrait sur 'adéquation de I'information donnée a propos de la recherche et sur la
satisfaction qui en découlait. Ce travail m’a permis de participer a 'écriture d’un article

paru en 2007 (Dixon-Woods et al. 2007).

Mon post-doctorat s’est terminé en juin 2006. En aolt 2006, j'intégrais la Société
Francaise de Santé Publique en tant que Rédactrice en chef adjointe de la revue Santé

Publique, poste que j'ai quitté en 2012 pour rejoindre I'Université de Lorraine.

1| 2. Parcours professionnel : des NTIC i la santé publigue

Par deux fois, avant mon recrutement en tant que maitre de conférences, j’ai travaillé en-
dehors du cadre strictement académique : aprés 'obtention de mon master de recherche,
j'ai travaillé pour le Laboratoire d’Etudes des Nouvelles Technologies de I'Information et
de la Communication (LENTIC) a I'Université de Liege, en Belgique, de novembre 1998 a
ao(it 2000 ; apres la fin de mon post-doctorat, d’aotlit 2006 a décembre 2011, j’ai travaillé

pour la Société Francgaise de Santé Publique située a Vandoeuvre-les-Nancy (France).

1| 2.1. Découverte des Nouvelles Technologies de I'Information et de la Communication

Le LENTIC est un centre de recherche de I'Université de Liege?4. En 1998, sa particularité
en tant que centre de recherche en sciences sociales était de disposer d’une cellule
« Etudes » qui répondait a des commandes ou appels a marchés publics dans le champ de
I'industrie culturelle. L’activité s’apparentait davantage a de la consultance. Bien que

I'aspect NTIC ait disparu, I'activité de conseil et d’étude a été préservée?s.

24 Le LENTIC a été fondé en 1986. Il se présente aujourd’hui comme un Laboratoire d’Etudes sur les Nouvelles formes
de Travail, I'Innovation et le Changement. Les Technologies de I'Information et de la Communication qui constituaient
a lorigine la deuxiéme partie de I'acronyme ont ainsi été remplacées pour laisser la place au changement et a
I'innovation dans le monde du travail (http://www.lentic.ulg.ac.be/).

25 Le LENTIC se définit comme un « centre de recherche et d'intervention », composé d’une équipe multidisciplinaire
effectuant « des missions d'étude, de conseil et d'accompagnement dans des organisations de toute taille, du secteur
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Apres avoir répondu a une offre d’emploi, je rejoignais une petite équipe de deux
personnes, dirigée par Marc Minon, en tant que chargée d’étude junior. Mes connaissances
de l'industrie culturelle étaient maigres et j'appris par la suite que ma formation en
sociologie et notamment aux méthodes de recherche, avaient été les facteurs
déterminants m’ayant permis de décrocher le poste. Ces deux années ont été rythmées
par deux projets principaux, 'un portant sur le marché du livre et ses évolutions
numériques, et I'autre visant a recenser les entreprises actives dans le milieu des NTIC en

Wallonie.

De ces deux projets, je retiens essentiellement la découverte du monde du numérique en
émergence. Les incertitudes du monde culturel face a au numérique étaient alors grandes,
particulierement au sein du marché du livre dépassé par les innovations technologiques
et la multiplication des supports; Internet et son usage davantage grand public
semblaient présager la mort prochaine du livre. Un éclairage spécifique était aussi porté
sur I'édition scientifique. Si vingt ans plus tard la mort annoncée du livre n’est pas arrivée,
'édition scientifique a, quant a elle, été completement transformée étant aujourd’hui
intégrée au monde numérique. Les prémisses du changement étaient perceptibles en
1998. Huit ans plus tard, ce sera cette connaissance du changement dans I'édition
scientifique et mon initiation a I'édition électronique qui m’auront sans doute permis

d’étre recrutée en tant que Rédactrice en chef adjointe de la revue Santé Publique.

Pendant ces deux ans, il m’aura été permis de voir ce en quoi consistait une réponse a un
appel a marché, mais également le travail d’étude pour un commanditaire. La
familiarisation avec Internet et la montée en puissance de I'usage grand public constitue

le second enseignement de ces deux années passées a Liege.

marchand aussi bien que non marchand, en Belgique comme sur la scéne internationale »
(http://www.lentic.ulg.ac.be/index.php/activites/).
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112.2. Découverte du champ de la santé publique

Principales publications associées

v' Kivits J, Alla F. Recherche et pratiques en sociologie de la sante et santé
publique : quels espaces de rencontre avec les sciences sociales ? Socio-logos.
Revue de l'association francaise de sociologie. 2012;7.

v Eideliman J-S, Kivits ]. Recherches en santé et santé de la recherche en sociologie -
Orientations, professionnalisation, financements. Socio-logos. Revue de
'association francgaise de sociologie. 2012;7.

v Kivits |, Lavielle C et Thoér C. Internet et santé publique : comprendre les pratiques,
partager les expériences, discuter les enjeux. Santé publique. 2009 ;21(Hors
série):7-12.

v Kivits ]. Accompagnement social et intervention en santé publique : la place du
malade et de l'entourage dans les plans de santé publique. Santé publique.
2009;21(1): 3-5.

v' Kivits |, Jabot F. (2008) Du débat a la décision : discours croisés d’experts, de
praticiens, de citoyens. Santé publique. 2008;20(4):371-385.

v' Kivits |, Alla F, Ménard C. La santé au travail : quels enjeux pour la santé publique ?
Santé publique. 2008;20(suppl):5-6.

En aolt 2006, j'ai commencé a travailler en tant que Rédactrice en chef adjointe de la
revue Santé Publique, revue scientifique a comité de lecture de la Société Francaise de
Santé Publique (SFSP). A c6té d’un travail éditorial classique (suivi des articles, de leur
réception a leur publication en passant par I'étape d’expertise), la mission qui m’a été
confiée était de faire entrer la revue dans le monde numérique. Alors disponible qu’en
seul format papier, I'enjeu était de la faire exister dans I'espace numérique de I’édition
scientifique. Cela passait d'une part par la numérisation de la revue, la création d’'une
version électronique et son intégration a un portail bibliographique, et d’autre part par le
référencement sur PubMed 26 en vue de l'attribution d’un facteur d’'impact?’. Mon
expérience professionnelle d’avant these m’a été utile dans la conduite de ces deux

missions. Pour la mener a bien, il m’aura fallu renouer avec Marc Minon, devenu dans

26 PubMed est un moteur de recherche gratuit donnant accés a la base de données bibliographiques MedLine qui
contient plus de 25 millions de références en sciences biomédicales. (https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/)

27 « Le facteur d'impact (FI) ou Impact Factor (IF) est l'indicateur de notoriété de revues le plus utilisé actuellement pour
évaluer la publication. Il est calculé a partir de la base de données bibliographique Web of Science Core Collection (WoS)
de la société américaine Thomson Reuters. Le WoS indexe plus de 12 000 revues scientifiques toutes disciplines confondues
incluant les sciences humaines et sociales, et les arts. Parmi ces revues, 10 100 sont dotées d’un facteur d’impact et sont
enregistrées dans le Journal Citation Reports (JCR) de Thomson Reuters ». Source interne a I'Université de Lorraine :
https://bu.univ-lorraine.fr/sites/bu.univ-lorraine.fr/files /u90/fiche facteur dimpact cirad.pdf
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I'intervalle co-fondateur et actuel directeur du portail bibliographique CAIRN 28
rassemblant les revues scientifiques et francophones en sciences humaines et sociales. La
revue Santé publique existe sur Cairn depuis 2007 et le référencement a été obtenu la

méme année.

J'ai participé également a la construction éditoriale de plusieurs numéros hors série ou
thématiques de la revue?? : pratiques et métiers en santé publique (Alla et al. 2007), la
santé au travail (Kivits, Ménard, et Alla 2008), les maisons de santé (Baudier 2009),
Internet et santé publique (Kivits et al. 2009), les interventions de prévention

prometteuses aupres des jeunes (Ferron 2013).

Ce poste s’est étoffé au fur et a mesure d’autres missions, notamment I'organisation des
congres de la SFSP30 et d’autres manifestations telle que l'audition publique sur la
vaccination des enfants par le BCG31, la représentation de la SFSP dans diverses instances,
la communication de la structure 32, les relations partenariales et enfin l'activité de
recherche. L’opportunité m’a en effet été donnée de développer trois projets de recherche.
Je reviendrai tant sur les projets que les difficultés de faire de la recherche hors champ

académique ci-apres.

Pour I'heure, il semble important de souligner comment cette parenthése professionnelle
a été essentielle dans mon parcours. Pendant 6 ans, j’ai d’abord découvert puis me suis
familiarisée avec le champ de la santé publique professionnelle et académique. Le travail
éditorial, au-dela des aspects techniques du poste, m’a permis progressivement de
comprendre en quoi consistait I'activité de santé publique, les diverses formes que
pouvaient prendre sa pratique, les ponts régulierement jetés entre recherche et terrain,
et enfin la nécessité de valoriser les expériences professionnelles par la publication. Plus
globalement, il m’a été offert de rencontrer les professionnels, de connaitre leurs
formations, leurs parcours et de saisir les bases de connaissances et méthodologiques qui

fondent 'action de santé publique... mais également de comprendre la structuration du

28 www.cairn.info
29 Tous les numéros de la revue sont disponibles sur le portail CAIRN: https://www.cairn.info/revue-sante-

publique.htm

30 J’ai participé a 'organisation de 3 congrés : 3 Montpellier en 2007, 3 Nantes en 2009 et a Lille en 2011.

31 Audition publique sur le BCG (https://www.sfsp.fr/content-page/item/879-vers-une-levee-de-l-obligation-
vaccinale-des-enfants-par-le-bcg)

32 Je participais notamment a la rédaction du Flash email, lettre électronique hebdomadaire de la SFSP:
https: //www.sfsp.fr/suivre-l-actualite /flash-email
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paysage institutionnel de la santé publique en France, alors étranger pour moi qui n’avais

pas encore résidé en France.

Ma qualité de sociologue était alors peu interrogée. Comme beaucoup de sociologues
praticiens, je travaillais comme « chef de projet ». L'interrogation personnelle par contre
était bel et bien présente : en lisant les articles dans le cadre de mon travail éditorial, le
questionnement était constant sur ce que ces travaux portaient de sociologique d’une

part, ce que la sociologie pouvait apporter a ces travaux d’autre part.

Une publication témoigne de mon questionnement de I'époque. En collaboration avec le
Rédacteur en chef, Francgois Alla, une analyse des articles publiés entre 1998 et 2008 dans
la revue Santé publique a été réalisée avec pour objectif d’étudier les possibilités de
rencontre en termes d’orientations de recherche et d’'intervention, entre la santé publique
et la sociologie (Kivits et Alla 2012). Santé publique promouvant les travaux tant de
chercheurs que de praticiens, elle constituait non seulement un matériau facile a collecter
étant donnée ma position mais surtout un terrain d’observation riche et pertinent dans la
mesure ou s’y publie I'actualité de la recherche et des pratiques en santé publique
francophone. L’analyse de contenu des articles a permis d’identifier deux niveaux
d’intégration des perspectives sociologiques en santé publique : le premier correspond a
'« emprunt » de méthodes de recherche en sciences sociales - notamment qualitatives -
définissant un nouvel espace de développement d’approches méthodologiques non
dominantes et innovantes en santé publique. Le second niveau d’intégration
correspondait a une volonté de se détacher d'une définition médicalisée de la santé, telle
que le fait généralement la santé publique (Cardia Vaneche et Bastard 2009), pour asseoir
une définition plus sociale de la santé ; c’est 1a que les sciences sociales, et la sociologie en
particulier, peuvent trouver leur légitimité, de recherche et d’intervention. Le périmetre
de cet espace de rencontre entre disciplines, sociologie d'un coté et principalement
épidémiologie de l'autre, s’arrétait lorsqu’il s’agissait, a partir des données de la
recherche, de proposer des pistes pour l'action en santé publique : la dimension
interventionnelle de la santé publique n’était pas nécessairement partagée par la

sociologie.

De cette étude, qui mériterait d’étre rééditée - une analyse des articles publiés pendant la
décennie suivante permettrait-elle de tirer les mémes conclusions ? - émergent les trois

questionnements qui traversent encore actuellement mon activité et qui seront présentés
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dans le chapitre suivant: l'interdisciplinarité en santé publique, le place et le role des

méthodes qualitatives, et la frontiére entre recherche et intervention.

Enfin, j’ai eu a coeur pendant cette parentheése professionnelle a poursuivre la valorisation

de mon travail de thése.

1| 2.3. Découverte du monde hospitalier : la coordination de I'Unité Transversale d’Education

Thérapeutique du Patient

En 2014, j’ai bénéficié d’'un cumul d’activité qui m’a permis d’assurer la coordination de
I'Unité Transversale d’Education Thérapeutique du Patient (UTEP) du Centre Hospitalier
Régional Universitaire de Nancy. Il ne s’agissait pas d'une parenthese professionnelle
puisque j'occupais mon poste de maitre de conférences depuis 2 ans. Enseignante-
chercheure dans une Faculté de médecine, il semblait souhaitable que je puisse occuper,
a linstar de mes collegues hospitalo-universitaires, une fonction hospitaliére. La
coordination de I'UTEP était vacante suite au départ d’'un maitre de conférences en
pharmacie, attaché al’Ecole de Santé Publique, trés investi dans I’éducation thérapeutique
du patient (ETP) et fondateur de I'UTEP : Jean-Francois Collin (Legrand et al. 2012). Cette
activité entrait en cohérence avec mes travaux universitaires et ma qualité de sociologue
me qualifiait au poste de coordinatrice que j'envisageais d’occuper de maniere ouverte,

compréhensive et constructive.

La coordination de I'UTEP consistait essentiellement en de I'accompagnement
méthodologique des programmes d’ETP, en I'animation d’un réseau d’intervenants en
ETP au sein de I'établissement, ainsi qu’a assurer la médiation entre les parties prenantes
de 'ETP, a savoir les équipes, I'établissement et ’Agence Régionale de Santé (ARS). J'ai
essentiellement accompagné I'évaluation des programmes d’ETP 33, avec l'aide

d’ingénieurs hospitaliers du service d’épidémiologie clinique et d’évaluation de I'’époque.

33 Les programmes en ETP autorisés par I'’Agence Régionale de Santé (ARS) doivent réaliser une auto-évaluation
annuelle et une évaluation quadriennale. Un recueil de données spécifique peut étre réalisé lors de I'évaluation
quadriennale. Les évaluations sont remises a I'ARS. L'examen de I'évaluation quadriennale donne lieu au
renouvellement ou non de l'autorisation du programme. L'UTEP accompagnait les équipes sur les deux types
d’évaluation.
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Le lien avec mon activité d’enseignement se faisait au travers de diverses interventions
dans certaines formations (DU Education thérapeutique, Module ETP pour les étudiants
en pharmacie) ; le lien avec la recherche était également possible, étant impliquée depuis
mon arrivée dans 'EA 4360 APEMAC dans les travaux de 'axe « Observance et éducation

thérapeutique ».

J'ai assuré la coordination de 'UTEP pendant 3 ans, ayant décidé d’arréter cette mission

en fin d’année 2017.

Cette bréve période d’activité hospitaliere a été extrémement riche. Premierement, j’ai
découvert 'hopital non pas tel que j'avais pu le lire dans les ouvrages académiques et
articles, ou s’exercent des regards de chercheurs « sur » I'hdpital, mais de I'intérieur en
tant qu’agent hospitalier, non professionnelle de santé, et confrontée a un travail
hospitalier en mutation. J'y ai rencontré mes limites, ne pouvant répondre de maniére
efficace aux demandes des directions (de la qualité, des soins..), ou bien adhérant
difficilement aux exigences gestionnaires d’une activité que j'envisageais, pareillement
aux intervenants éducateurs en ETP, comme une activité de prise en charge globale
relevant de la promotion de la santé (Sandrin 2013). Ce que j'entrevoyais dans ma
fonction de coordinatrice ne correspondait sans doute pas a ce qui était attendu au niveau
de 'administration hospitaliere. Se dessinait un conflit entre disciplines : non pas entre
médecine et sociologie, mais bien entre les sciences administratives qui fondent la gestion

hospitaliere, et la sociologie.

Ce que m’ont apporté ces trois années passées a I'UTEP, ce sont de nombreux
questionnements de recherche et I'opportunité de faire le lien entre I'ETP qui peut
paraitre extrémement « médicale » et la promotion de la santé. Le questionnement que je
développerai en chapitres 3 et 4 trouve partiellement sa source dans ce qui m’a été permis
de voir, puis d’explorer lorsque j’étais en contact des équipes d’ETP : 'ETP comme levier
actionné par les professionnels pour promouvoir une approche et une prise en charge du
patient a contre-courant d’'une logique gestionnaire ; la posture éducative et ce qu’elle
revét de normatif ; le changement de comportement attendu et le processus de
négociation du patient face aux professionnels et messages éducatifs. Aucune activité de

recherche n’a vraiment pu étre développée dans ce cadre, bien que le souhait ait été réel.
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Seul le projet CONCErTo présenté ci-dessous est en lien avec cette activité34. Les
communications ont par contre été nombreuses, a lI'issue notamment de la phase
d’évaluation quadriennale des programmes, mais aussi pour ma proximité avec le monde

de la recherche et ma spécialisation - percue - en recherche qualitative.

Enfin, un troisieme apport, le plus riche personnellement, est la rencontre avec les
professionnels de santé intervenant en ETP, médecins et infirmiers principalement. Dans
le cadre des évaluations quadriennales, les équipes étaient rencontrées et des focus
groupes organisés. J'ai eu l'occasion d’échanger avec des professionnels en réel
questionnement sur le sens de leur activité professionnelle. L'investissement dans
I’éducation thérapeutique émergeait souvent comme un espace ou la possibilité d’'une

prise en charge a la fois globale et plus humaine était ressentie.

I | 3.Faire delarecherche en sociologie ou en santé publique ? Des pratiques variées

au positionnement

Revenons en 2006. Poursuivre une carriere de chercheur en sciences sociales n’était pas
une évidence a l'issue du post-doctorat. Sans réseau en sociologie en France et intégrée
dans une structure ayant certes des liens avec le monde universitaire mais sans affichage
académique, il me fallait d’'une part me familiariser avec le monde frangais de
I'enseignement et de la recherche et d’autre part faire mes premiéres armes en répondant
a des appels a projets. Aprés plusieurs années passées en Angleterre, les différences

disciplinaires ne m’apparaissaient pas encore comme un obstacle.

Deux périodes peuvent étre distinguées : de 2008 a 2012, années pendant lesquelles je

suis salariée de la SFSP ; a partir de 2012 ou je deviens enseignante-chercheure.

34 Dans le projet initial CONCeRTo déposé pour financement, je portais la double casquette de chercheur de I'EA 4360
APEMAC et de coordinatrice de 'UTEP.
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113.1. Projets 2008-2012

Arrivée en 2006 au sein de la SFSP, j’ai commencé a répondre a des appels a projets en

2008. Trois projets ont ainsi été menés.

113.2.1. Accompagnement des patients et politiques de santé : explorer la place du proche

en cancérologie

Publications associées

v Kane H, Brignon M, Kivits J. Le role des proches de malades atteints d’ un cancer :
construction institutionnelle et expériences personnelles. Dans Amsellem N, Bataille
P. (Sous la direction de) Le cancer : un regard sociologique. Biomédicalisation et
parcours de soins. Editions La Découverte. 2018:38-60.

v" Kane H, Kivits |, Ricard E. Le corps « défamiliarisé » par le cancer : vécu des
proches de personnes atteintes d'un cancer du poumon. Dans F. Cousson-Gélie,
E. Langlois et M. Barrault (Dir.), Faire Face au Cancer. Image du corps, image de
soi. Editions Tikinagan;2009:183-202.

Ce projet de recherche, financé par I'Institut national du cancer et par la Fondation de
France, proposait d’étudier les trajectoires de proches de patients atteints d'un cancer du
poumon. D’une durée de 18 mois, j’ai piloté ce projet avec Hélene Kane, anthropologue et
chargée d’étude a la SFSP. Outre la coordination scientifique, j'ai assuré la conduite et
'analyse d’entretiens avec les proches et, en collaboration avec H. Kane, les entretiens de

groupe aupres des équipes soignantes. H. Kane était en charge du travail d’'observation.

La notion de « trajectoire du proche » était au centre de la problématique : était étudié le
vécu personnel et relationnel du proche dans un contexte situé (la maladie d’'un proche)
et en relation avec d’autres individus (malades, personnels soignants, autres proches). La
notion de trajectoire permettait de mettre en avant les processus de construction et
d’évolution qualitative de la relation du proche avec le malade, le personnel soignant et
son entourage, de considérer les variations d’éléments contextuels et conjoncturels ainsi
que d’appréhender le proche dans sa quotidienneté dont font partie les obstacles et

difficultés de soutien au malade et les conflits avec le personnel soignant.
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L’objectif était d’identifier, de décrire, de comprendre et d’évaluer le vécu du proche et,

au travers de celle-ci, les processus de construction identitaire du proche. L’étude reposait

sur une approche qualitative: observation participante au sein d'un service de

pneumologie d'un centre hospitalier universitaire, entretiens compréhensifs aux

domiciles des familles et organisation d’entretiens de groupe avec les équipes soignantes.

A partir de I'analyse des données recueillies en observation participante et en entretiens,

cette étude a éclairé trois aspects constitutifs de I'expérience d’étre proche d'un patient

atteint d’'un cancer en général, d’'un cancer du poumon en particulier.
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Processus de réhabilitation des proches. QU'il s’agisse d’affirmer des golts pour le
corps de la personne malade, de le valoriser face a I'épreuve de la maladie, de lui
donner I'espoir d'une survie ou d’'une guérison, les proches operent dans le sens
de réhabilitations de la personne. Ces réhabilitations constituent le fond de
multiples évolutions relationnelles. Le cancer du poumon en particulier est associé
a des représentations négatives douloureuses a porter pour le malade : cancer
dégradant et méme aliénant le corps, cancer mortel et de la mauvaise mort, cancer
tabagique culpabilisé. Par leur relation avec la personne malade, les proches
manceuvrent contre ces représentations pour en extraire le malade. Au quotidien,
ils restaurent I'identité de la personne malade, la protégeant de stigmatisations.

Spécificités des trajectoires de proches dans le cadre du cancer du poumon. Si ce
travail de réhabilitation peut étre questionné dans le cadre d’autres cancers,
certaines spécificités du cancer du poumon peuvent en expliquer I'importance.
D’une part I'image médiatique de ce cancer n’est pas diversifiée comme il est
observé pour d’autres cancers : ni esthétisé comme le sont d’'une certaine maniere
les cancers féminins, ni banalisé comme peut I'étre le cancer colorectal. L’image du
cancer du poumon dans les médias reste dominée par une communication pour la
prévention du tabagisme, qui tend a jouer sur la responsabilisation, parfois sur le
dégoiit. D’autre part, 'évolution assez fulgurante de ce cancer renvoie a des
représentations (affaiblissement, dégradation, mort) que proches et malade
tentent d’éloigner. Sur la durée relativement courte des trajectoires de proches
(une année en moyenne), les angoisses liées a la dégradation de la santé et a la

mort dans une échéance courte, bouleversent les relations proches-malade.



Institutionnaliser le role des proches ? Cette étude a également interrogé les effets
d’'une formalisation du role des proches. Dans le cadre du cancer du poumon,
I’étude montre que des difficultés relationnelles saturent les roles de certains
proches aupres du malade : ceux-ci composent essentiellement pour préserver la
qualité de la relation antérieure a la maladie. Ils confirment notamment la
personne malade dans ces roles de conjoints, de parent, d’amis... que l'institution
tend a éluder. Formaliser et déléguer des roles soignants pour les proches
complexifie I'équilibre de ces relations avec le malade. Autrement dit, la recherche
questionne directement le terme d’« aidant familial », qui met en avant ce qu'’il
existe de « matérialisable » dans le role des proches, et suppose une relation en
compléte asymétrie. La désignation vague et au singulier du réle du proche, pose
également question alors que la réalité se situe toujours dans une pluralité
d’entourages. Derriere I'emploi d'un singulier générique se profile 'identification
d’un seul proche du malade, interlocuteur et relais privilégié des professionnels de
santé, a 'image de la personne de confiance. Certes, un proche, souvent le conjoint,
prend généralement un role principal aupres du malade, exprimé notamment par
une présence continue et un accompagnement systématique a I'hdpital. Mais
formaliser le role de ces proches, y envisager une articulation supplémentaire en
terme de soins peut se surajouter a une répartition des réles dans I’entourage qui
déja le charge considérablement. L’étude montre 'effet de « débordement » vécu
par les proches s’étant principalement impliqués aupres du malade, alors que
I’évolution de la maladie laisse peu de répit, que le soutien de la famille élargie est
contingent. Le proche principal - s’'il en est - est souvent un proche
particulierement vulnérable, profondément touché par la maladie. Reconnaitre la
complexité de son role est essentiel, entériner a sa charge un role soignant est

problématique.

Abordé pour la premiére fois dans le cadre de ce projet, je découvrirai a nouveau ce theme,

quelques années plus tard, a 'occasion du co-encadrement de la these de Morgane

Brignon sur I'’éducation thérapeutique et les proches.
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113.1.2. De I'information recherchée a l'information « imposée »

Publication associée

v' Kivits J, Hanique M, Jacques B, Renaud L. L’appropriation de I'information
médiatique au sujet de la prévention et du dépistage des cancers. Le Temps des
Médias. 2014;23:151-163.

Le projet « L’appropriation de I'information au sujet de la prévention et du dépistage des
cancers dans les parcours de vie et expériences de santé » a été élaboré dans le cadre de
'appel a projets en sciences humaines et sociales de la Ligue nationale contre le cancer en
20009. Cette étude a été réalisée en collaboration avec Béatrice Jacques (Centre Emile
Durkheim, Université Victor Segalen Bordeaux 2) et Lise Renaud (Groupe de recherche
Médias et santé, Université du Québec a Montréal). Maél Hanique, sociologue, était chargé

du projet et salarié de la SFSP.

L’objectif principal était de saisir les processus d’appropriation des messages
d’information relatifs a la prévention et au dépistage des cancers, de définir un statut
« étre informé », d’en saisir les implications en termes de comportements préventifs ou
de dépistage. Les objectifs secondaires consistaient d'une part a explorer les dimensions
inégalitaires des dispositifs d'information en termes de ressources a disposition - dont le
niveau d’éducation - et d’autre part d’interroger le lien entre information et

comportements.

Dans le cadre de cette étude qui s’est déroulée tout au long de I'année 2010, douze focus
groupes ont été réalisés en Lorraine, en Ile-de-France et en Aquitaine. Les groupes
réunissaient des hommes et des femmes, n’ayant pas été et n’étant pas malades du cancer,
et étant sur le marché du travail. Les critéres de constitution des groupes étaient le niveau

d’étude (bac ou sans le bac), le lieu de résidence (zone urbaine-zone rurale).

Les résultats ont mis en lumiere le caractére polysémique régulierement attribué a la
définition de ce qu’est un « message de santé », ainsi que le rapport établi de maniere
constante entre la santé et les autres aspects de la vie quotidienne (alimentation, activité,
environnement...). Ces constats poussent a poser le probleme de la réception et de
I'appropriation des messages de prévention des cancers sous l'angle du rapport

qu’entretient le message en lui-méme avec les éléments qui peuvent influencer le sens qui
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lui sera attribué et l'utilisation qui en sera faite, c’est-a-dire avec les différentes
dimensions de la réception, telles que conceptualisées par Louis Quéré (Quéré 1996). Ces
dimensions sont les suivantes : 'aspect temporel (impliquant le passé, le présent et les
attentes de l'individu), I'aspect social (influence du groupe, de la discussion, des savoirs
socialement distribués...), et enfin 'aspect « empirique » (le prolongement « pratique »,
de I'appropriation des objets communiqués). On voit alors que certains facteurs plus ou
moins déterminants (parmi d’autres) dans la réaction face a un message de prévention
des cancers s’articulent avec ces différentes dimensions : les incertitudes autour de la
maladie, la surenchére des messages médiatiques de santé et la demande d’information

pratique.

Cette étude a permis de faire le lien entre mes travaux de doctorat et de post-doctorat, et
la santé publique. Je remobiliserai dans le dernier chapitre, quelques éléments de

résultats de cette recherche.

| 3.1.3. L’information santé institutionnelle

Publication associée

v' Kivits ], Gendarme S. Les institutions publiques, Internet et la santé : de 1'offre
publique aux usages privés. Dans A. Meidani, E. Legrand, B. Jacques. La santé : du
public a l'intime. Presses de 'EHESP. 2015:141-158.

La recherche intitulée « Les administrations de la santé sur Internet : étude de I'Internet
institutionnel dédié a la santé, de ses usages et de I'appropriation de I'information par le
public » a été financée par I'Institut de Recherche en Santé Publique (IReSP). Renommé
Ad-Santé-Net, le projet avait pour objectif de comprendre la place des acteurs
institutionnels - les agences sanitaires et assureurs principalement - au sein de I'offre
d’information relative a la santé sur Internet. Il s’agissait de s’interroger sur la place
d’Internet comme outil médiateur entre le public et les institutions sanitaires. L’angle
choisi était a la fois celui des utilisateurs puisque I'étude portait sur 'utilisation de ces

sites institutionnels, en comparaison avec une utilisation des sites santé en général ; mais
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également celui des acteurs institutionnels, I’étude questionnant leur positionnement sur

Internet. Cette recherche s’inscrivait dans la lignée de mon travail doctoral.

Le projet a débuté a I'automne 2010 et comportait une phase quantitative et une phase
qualitative. Il s’est déroulé pendant une période de transition professionnelle et s’il n'a
pas produit autant qu’attendu (un seul chapitre et 2 communications), il m’aura permis
de rédiger des chapitres d’ouvrages consacrés aux usages de l'internet santé (Kivits 2012,
2014). Ce projet m’aura permis également de poursuivre une réflexion conceptuelle

autour des usages en y intégrant la notion de confiance.

Partie en effet d’'une problématique centrée sur les usages, I'’étude s’est doublée d’une
problématique annexe, a savoir celle de la confiance (O’Neill 2002; Origgi 2008). L'usage
d’'Internet, comme montré dans la these, doit étre compris comme une pratique
quotidienne, relevant essentiellement de la sphere familiale et non professionnelle.
Internet reste cependant un espace vaste, occupé par des acteurs venant de différents
horizons, pas toujours identifiés ou identifiables. L’aspect nébuleux et complexe
d’'Internet ne semble pas contraindre son utilisation toujours plus massive. Ce recours
massif a Internet contraste dés lors avec I’ébranlement de la confiance du public envers
les institutions - envisagées tant au sens administratif (Etat, Ministeres, Agences,
Assureurs...) qu'au sens sociétal (« L’Education », « Les Médias », « La Médecine ») (0O’'Neill
2002). Le role d’Internet est ambivalent : s’il véhicule de I'information venant de sources
variées suscitant la méfiance, il permet aussi de vérifier voire d’opposer, des messages,
informations, communications... S'interroger sur les usages de I'Internet santé en rapport
avec les institutions de santé constituait deés lors un questionnement sociologique

intéressant.

Deux hypotheses étaient formulées. Premierement, les raisons et motivations de
l'utilisation des sites institutionnels sont différentes des raisons et motivations de
l'utilisation des sites grand public. Considérant le contexte d’incertitude défavorable aux
institutions, recourir a leurs sites internet reflete une posture soit démarquée (l'usager
est dans une recherche précise d’'information supposant une excellente connaissance de
l'institution), soit égarée (la consultation du site institutionnel se fait par hasard, sans
connaissance spécifique de l'institution). La deuxieme hypothese était qu'Internet en tant
que média d’information est susceptible de rétablir un rapport de confiance déstabilisé

par les différentes crises sanitaires.
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Cette étude a permis d’éclairer certains aspects de l'utilisation des sites institutionnels de
I'administration de la santé. De I'enquéte quantitative, se sont dégagés des profils
d’internautes entre usagers des sites institutionnels et des sites santé « grand public ». Les
internautes ayant répondu a I'’enquéte depuis Doctissimo et Allo Docteurs, faisaient
apparaitre des niveaux d’éducation plus faibles et une recherche d’échanges
d’expériences plus fréquente ; il s’agissait également d'un public davantage en contact
avec les professionnels de santé. Les internautes institutionnels se démarquaient ainsi
des internautes grand public mais également entre eux. Les usages de ces sites étaient
tournés avant tout vers la recherche d’information, ciblée, confirmant en partie
I’hypothese d’une utilisation choisie et pensée des sites institutionnels afin de répondre a
un besoin spécifique d’information ; au contraire des pratiques d’utilisation des sites non
institutionnels qui montrent des motivations plus variées. Cependant, s’ils pouvaient se
différencier sur leurs pratiques d’utilisation des sites et sur leurs profils, I'ensemble des
répondants a I'enquéte se retrouvaient autour de I'intérét commun pour les questions de

santé en général.

La phase qualitative comprenait des entretiens avec les acteurs des sites institutionnels.
Etait mis en évidence un positionnement institutionnel fort entendant établir une relation
particuliere au public : relation a la fois différente de celle qu’entretient le public aux
instances ministérielles et gouvernementales en général, mais aussi de celle qu’entretient
le public a I'Internet santé. Leur souhait de devenir les sources référentes sur Internet,
marquait un positionnement décalé : il s’agissait de se distancer d'un discours trop
« étatique » sur la santé, souvent critiqué par le public, tout en définissant leur place a c6té

des sites grand public, populaires et moins soumis a la critique.

Si les résultats de I’étude n’ont pas permis d’affirmer une présence renforcée, par le biais
de leurs sites internet, de I'information institutionnelle au sein de la sphere privée,
I’évolution des positionnements était néanmoins perceptible. Du point de vue des
internautes, les sites internet institutionnels faisaient partie du paysage : visiter et utiliser
le web institutionnel n’était pas exclu du moment que l'information ainsi glanée - peu
importe le niveau d’appropriation - trouve sa signification dans une question ou situation
personnelle de santé. En miroir, cela exigeait des acteurs institutionnels de trouver un
équilibre entre une information « pour tous » et une information personnalisée, et d’étre

en phase avec le développement rapide et innovations du web.

51



113.1.4. Quelques particularités de la recherche dans un contexte professionnel

Ces trois projets ont constitué des terrains qui m’ont permis a la fois de prolonger les
questionnements explorés dans le cadre de ma thése et de mon post-doctorat sur
I'information relative a la santé, et a la fois de m’imprégner de la matiere «santé
publique ». Sila recherche sur les proches adoptait une posture de recherche classique en
sociologie et anthropologie, les projets suivants portaient sur une thématique d’actualité
en santé publique : la communication des professionnels vers le public. Le regard porté
était bien un regard de recherche mais ma position dans une structure « de » santé
publique, a forcément ajusté mon positionnement de chercheur: était notamment
questionnée la maniere dont les résultats de recherche du projet sur I'information au sujet
de la prévention et du dépistage des cancers pouvaient étre mobilisés par la communauté

professionnelle. Je reviendrai sur cet aspect plus loin dans ce mémoire.

Ces trois projets ont par ailleurs souffert de deux freins majeurs. Premierement, il
manquait un environnement scientifique favorisant les réflexions conceptuelles et
méthodologiques. L’équipe projet se limitait aux chargés d’études recrutés dans le cadre
de ces projets et a moi-méme. Nous n’avons pas bénéficié de regards extérieurs sur ce que
nous faisions. Au-dela de I'expérience d’autres chercheurs pour guider le projet, c’est
aussi le manque de discussions disciplinaires qui s’est fait ressentir : les interprétations
produites dans les trois projets auraient sans aucun doute bénéficié d’'un apport

disciplinaire plus marqueé.

Le second frein se trouvait dans la secondarité des missions de recherche par rapport aux
missions principales de la SFSP, renforcée par un contexte budgétaire contraint. Les
recherches se sont vite révélées chronophages. Le temps de la recherche ne correspondait
pas au rythme rapide des multiples activités du quotidien. L'activité de recherche n’a par
ailleurs jamais été valorisée du point de vue de la structure. Les rapports ont été remis

aux commanditaires ; ceux-ci n’ont pas figuré parmi les productions de la SFSP.
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113.2. De 2012 4 aujourd’hui

En 2012, je suis recrutée en tant que maitre de conférences en sociologie, a I'Ecole de
Santé Publique, département de la Faculté de Médecine. Au cours de mes premiéres
années, j’ai participé a un certain nombre de projets. Ces projets sont pour la plupart
encore en cours. Les communications ont été nombreuses et les publications restent a
venir. Je présenterai pour chaque projet, les objectifs, la méthodologie, les principaux

résultats et mon implication dans sa réalisation.

113.2.1. Etude CONCErTo : ClassificatiON des Composantes des programmes d’Education

Thérapeutique

L’élaboration de ce projet a débuté en 2012 et apres plusieurs soumissions, a finalement
été financé en 2015 dans le cadre d'un Programme de recherche sur la performance du
systeme des soins (PREPS). Ce projet est coordonné par Anne-Christine Rat,
rhumatologue et chercheure au laboratoire APEMAC. Une psychologue, Laetitia Ricci, une
épidémiologiste, Laetitia Minary, et moi-méme sommes les trois chercheurs de 1'équipe
participant au projet. Sont également partenaires 1'Unité Transversale d’Education
Thérapeutique du CHRU de Nancy et des chercheurs et médecins d’autres villes,
constituant le comité scientifique. Le projet est toujours en cours et entre dans sa phase

de finalisation.

L’objectif de CONCErTo est de développer une classification de I'’ensemble des éléments
composant un programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP) pouvant en
influencer le résultat et la pérennité. Cet objectif se basait sur le constat suivant : bien que
les études démontrent I'impact positif de 'ETP sur les résultats de santé (Duke, Colagiuri,
et Colagiuri 2009; Effing et al. 2007; Foster et al. 2007), les éléments du programme qui
concourent a ces résultats sont rarement décrits et leur influence est non mesurée. Seul
le résultat final d’'un programme (souvent exprimé en termes de changement de
comportement) est évalué. Les facteurs contextuels notamment sont « évacués » dans ces

études alors que le résultat de ce type de programme peut dépendre fortement du
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contexte d'implantation (Wang, Moss, et Hiller 2006), c’est-a-dire de 'environnement
social et culturel et des systéemes de santé en place. Le contexte d'implantation agit non
seulement sur la fagon dont fonctionne une intervention mais également sur ses résultats

(Cambon et al. 2012; Saunders et al. 2006; Wang et al. 2006).

La proposition était donc de développer une classification des facteurs influencant le
succes - ou I'échec - d’'une ETP. Il s’agissait ainsi de : décrire et répertorier les pratiques ;
analyser les mécanismes mis en ceuvre au cours de I'ETP et les mettre en lien avec le
résultat en tenant compte du contexte; identifier les éléments organisationnels,
pédagogiques, psychosociaux, médicaux ou contextuels pouvant influencer le résultat, la

participation et la pérennité du programme.

Le projet est exclusivement qualitatif, ce qui est assez rare dans le cadre d'un financement
PREPS. Apres la phase préparatoire reposant sur une revue de la littérature, une enquéte
qualitative aupres des coordonnateurs et soignants d’'un panel de programmes d’ETP en
Lorraine, en Région Auvergne Rhdne Alpes et en Région parisienne, a été réalisée. La
troisieme étape est la phase d’élaboration de la classification, reposant sur une

méthodologie de concept mapping.

Au moment d’écrire ce mémoire, plus de 40 entretiens ont été réalisés avec des
coordinateurs de programmes et soignants. Il s’agissait de les interroger sur les éléments
qu'’ils considerent comme essentiels dans la réussite d’'une ETP. La question d’ouverture
« Pour vous, c’est quoi une ETP réussie ? » permettait d’explorer d’'une part ce qui pour
eux relevait d’'un «succes » (était-il question d’observance ? que le patient se sente
mieux ? que I'ensemble des séances aient été suivies ? etc.) et d’autre part quelles étaient,

selon eux, les composantes essentielles d'un programme.

Mon implication en tant que sociologue dans ce projet est ambivalente : est-ce que j'y
pratique la recherche en sociologie aux cotés de mes collegues d’autres disciplines ? Ou
avec elles ? Est-ce mon étiquette « Coordinatrice de 'UTEP » qui m’a valu d’étre invitée a

participer a cette recherche ? Ou plus prosaiquement parce que « je fais du quali » ?

Mon implication, a la conception du projet, était essentiellement méthodologique, en vue
de la construction de la phase qualitative. Une fois le projet financé, j’ai participé aux
réunions de travail préparatoires a I'entrée sur le terrain et a I'élaboration du guide

d’entretien. Ces réunions méthodologiques m’ont permis d’agrémenter ma contribution
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au projet en tant que sociologue : la notion de contexte nécessitait en effet de dépasser
une approche descriptive (structure, équipements techniques, matériel, ressources
financiéres...) et d’intégrer des notions davantage sociales et liées aux acteurs de I'ETP
dont leurs trajectoires personnelles et professionnelles, et ce des le guide d’entretien.
L’équipe était en effet partie avec une liste de criteres préalables a présenter aux enquétés
afin qu'ils se positionnent vis-a-vis de ce critére (par exemple, le nombre de séances d'ETP
est-il un facteur de succes ?). L’enjeu de mon coOté était d’orienter le moins possible ces
soignants vers des critéres que nous aurions pensés a leur place. Apres quelques réunions
de travalil, il a par exemple été obtenu que I'entretien débute avec une explication de la
part de I'enquété de son travail en ETP, mais aussi de son expérience, et se poursuive par
une question générale quant aux facteurs de réussite de I'ETP (« Pour vous, c’est quoi une
ETP réussie 7). Cette modification a permis de faire ressortir des différences de
perspectives entre soignants sur ce que doit étre le travail en ETP, mais surtout sur ce qui
estattendu de la part du patient : 'infirmiére n’avait pas le méme discours que I'’éducateur
sportif qui lui-méme n’avait pas le méme discours que le médecin, etc. Et ce dans un méme

programme, pour un méme patient.

J'ai participé au recueil de données dans les villes extérieures a la Lorraine. Mon
investissement antérieur dans 'UTEP ne me permettait pas de rencontrer dans un cadre
de recherche, des soignants qui, quelque temps auparavant, m’identifiaient comme

coordinatrice de 'UTEP.

L’analyse des données est actuellement en cours, dans un cadre interdisciplinaire, sur le
modele développé pour le projet RESIST, présenté ci-dessous. Laetitia Ricci coordonne

cette phase, en collaboration avec Anne-Christine Rat et moi-méme.

Plusieurs communications ont été réalisées ; les publications seront amorcées apres

'analyse des résultats des entretiens.
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113.2.2. Le projet RESIST : Réseau Social et Sevrage tabagique

Publications associées

v' Gagné T, Omourou AY, Kivits ], Alla F, Minary L et le groupe RESIST. Reconsidérer
I'homogénéité socioéconomique des adolescents en Centre de Formation des
Apprentis : résultats de I'étude Réseau Social et Sevrage Tabagique (RESIST).
Revue d’Epidémiologie et de Santé Publique. 2018 ;66(6):347-414.

Le projet RESIST est un projet de recherche interventionnelle qui a pour objectif d’adapter
les stratégies d’'un programme d’aide au sevrage tabagique, TABADO (Minary et al. 2013).
Les investigateurs principaux de ce projet sont Laetitia Minary, épidémiologiste,
chercheure a APEMAC, et Francois Alla, Professeur de Santé Publique a I'Université de

Bordeaux.

Mon implication dans ce projet a été complete, dés la phase de conception jusqu’a sa
valorisation actuelle. Je reviendrai plus tard dans ce mémoire sur cette expérience de

recherche interdisciplinaire.

C’est un questionnement émergeant de la recherche initiale TABADO qui m’a valu d’étre
sollicitée par Laetitia Minary. Menée de 2007 a 2009, TABADO partait du constat que la
plupart des interventions préventives et éducatives a destination de la population
adolescente concernaient l'initiation au tabac. Cependant l'aide au sevrage s’imposait
comme un enjeu de santé publique : en 2005, en France, ’dge moyen d’initiation au tabac
était de 13,4 ans et 33% des adolescents étaient des fumeurs réguliers (Beck, Legleye, et
Spilka 2006) ; un quart des adolescents fumeurs déclaraient avoir déja essayé d’arréter
de fumer mais I'arrét n’était effectif que pour une tres faible proportion (5%) (Minary et
al. 2009). Le programme TABADO s’intéressait alors a une population particulierement
vulnérable, les apprentis : ces jeunes viennent généralement de milieux socio-
économiques moins favorisés et sont rarement ciblés par les interventions préventives et

éducatives en santé, habituellement tournées vers la population générale.

L’intervention TABADO consistait en une réunion d'information sur le tabagisme a
destination de tous les éléves et un programme renforcé pour les éleves fumeurs
volontaires, composé d’une série de 4 consultations individuelles avec un tabacologue,

d’une stratégie pharmacologique (substituts nicotiniques) et de séances en groupe, visant
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le renforcement de la motivation, animées également par le tabacologue. Cette
intervention se déroulait entierement au sein de I’établissement scolaire. Evaluée au
moyen d’'une étude comparative, prospective et quasi expérimentale (Minary et al. 2009),
'intervention a prouvé son efficacité : a la fin du programme, 17% des fumeurs ayant
participé a I'intervention avaient arrété de fumer contre 11,9% dans le groupe controle.
Etait aussi observé un « effet groupe » : en effet, 7 sujets sur 10 ayant cessé de fumer dans
le groupe d'intervention n'avaient pas participé au programme renforcé. Par ailleurs, le
taux d'abstinence par classe différait considérablement selon le nombre de participants
au programme : le taux d'abstinence chez les non participants était de 15,2% quand il y
avait moins de deux participants au programme renforcé dans la classe contre 25,4%
quand il y avait au moins deux participants au programme (Minary et al. 2013). Cet effet

groupe bien qu’observé n’avait pu alors étre expliqué.

RESIST est donc né de I'efficacité observée de TABADO et du souhait d’explorer et mieux
comprendre cet effet groupe, afin d’en faire un levier d’'amélioration de I'intervention. Le
contexte épidémiologique encourageait également la poursuite du programme, les
inégalités en matiere de consommation et de sevrage tabagiques persistant. Si la derniére
Enquéte sur la Santé et les Consommations lors de I’Appel de Préparation A la Défense
(ESCAPAD) suggere une diminution de la consommation tabagique en population
adolescente (25,1% des adolescents de 17 ans fumaient quotidiennement en 2017 contre
32,4 % en 2014, 31,5 % en 2011, et 28,9% en 2008 (Spilka et al. 2018)), parmi ces
adolescents certains sous-groupes restent particulierement vulnérables au tabagisme,
dont les apprentis : dans cette sous-population, le tabagisme touche encore 47,3% des

jeunes de 17 ans contre 22,0% chez les lycéens du méme age.

Ainsi, RESIST se donnait pour objectif d’adapter les stratégies d’intervention de TABADO,
en intégrant au programme original une composante « soutien social ». Cet ajout fait
'originalité de la proposition scientifique de RESIST et son caractere interventionnel. En
effet, si 'utilisation du réseau social a travers l'identification des leaders d’influence a
montré son efficacité dans des programmes de prévention de l'initiation au tabagisme
(Campbell et al. 2008), cela n’avait jamais été évalué dans le cas de programmes d’aide au

sevrage tabagique chez les adolescents.

Ma contribution au projet a tout d’abord été conceptuelle, correspondant ici au travail

sociologique de déconstruction de I'objet, le réseau. Il s’agit d’'une notion connue en santé
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publique, figurant parmi les déterminants de la santé (Hall, Taylor, et Barnes 2013). Tenir
compte du réseau social constitue un enjeu important lorsqu’il est question d’étudier ou
d’intervenir sur des comportements en santé. La contribution de la sociologie a été de
déplacer le regard vers d’autres dimensions que celles habituellement considérées en
santé publique : plutot que de centrer sur la question de « I'influence du réseau sur », de
mesurer cette influence ou de la mobiliser dans les interventions (par exemple, en
développant I’éducation par les pairs), la déconstruction sociologique a questionné ce
qu’on entendait par réseau et a participé au dévoilement et a la compréhension de ce

mécanisme fondamentalement social.

En sociologie, un réseau social constitue une composante essentielle du monde social,
dontles unités de base sontles relations qu'entretient'individu avec ses proches (famille,
amis, collegues, connaissances...) ; ces relations sociales constituent un cadre signifiant et
solide d'action (Bidart, Degenne, et Grossetti 2011). Les sciences sociales vont insister sur
la structure dynamique et évolutive des interactions sociales et éclairer, non pas les
comportements individuels comme constitutifs des réseaux, mais bien les relations
sociales comme unités de base des réseaux (Bidart et al. 2011; Mercklé 2016). S'il est
démontré dans les recherches en santé que les réseaux sociaux influencent les
comportements individuels, il n’est pas toujours aisé de définir cette influence (Fletcher
et Bonell 2013; MacArthur et al. 2016). Selon Tazé et Ferrand (Taze et Ferrand 2007) ,
I'opinion d'un individu est avant tout le produit d'une interaction ; la multiplicité des
réseaux auxquels appartient un méme individu peut alors conduire a une opinion
plurielle. Les connaissances, informations, savoir-faire, normes sociales... sont véhiculées,
échangées, partagées au sein des réseaux. Ainsi « l'individu n'est pas isolé, ses identités et
ses actions sont orientées par un entourage qui ne se réduit pas au déterminisme des grandes
structures sociales, ni aux interactions ponctuelles. Le rapport entre la société et l'individu
est fait d'imbrications et d'interdépendances, de configurations de liens interpersonnels et

de cercles sociaux qui forment la « matrice » constitutive de la société » (Bidart et al. 2011)

(p-11).

RESIST représentait une opportunité pour intégrer ce regard sociologique a une
recherche de santé publique. Si les modeles contemporains des déterminants de la santé

reconnaissent le réseau comme un déterminant de santé influant, les SHS contribuent a
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mieux saisir comment le réseau, et sa structure, peuvent influencer la santé et les

comportements de santé.

Une approche du sevrage tabagique par les réseaux, c’est aussi considérer le niveau
intermédiaire de I'action sociale. L’'ambition de connaissance est de se détacher a la fois
d’une explication du social liée au seul individu et a son action, et d’'une explication liée
aux déterminismes structuraux, pour proposer une perspective « méso » ou tantl'individu
et son action, que les facteurs macro-structurels, viennent faconner le monde social. En
santé publique, cette tension entre individuel et structurel se retrouve également et rend
d’ailleurs difficile 'étude empirique des déterminants sociaux et intermédiaires de la
santé (la communauté d’appartenance, les lieux de vie tel que le quartier, I'environnement
social telles les relations professionnelles...) ; nous y reviendrons dans le chapitre 4 et
montrerons en quoi la sociologie peut étre contributive dans l'exploration des

déterminants intermédiaires de la santé.

De conceptuelle, ma contribution est devenue méthodologique. En insistant sur la
nécessité d’explorer le réseau, avant d’en faire un levier d’action en santé publique, nous
avons défini une phase exploratoire dont I'objectif était de mieux comprendre I'influence
du réseau dans la démarche de sevrage tabagique. L’enjeu, a I'issue de cette exploration,
était d’étre en mesure d’élaborer une stratégie « soutien social » adaptée au contexte.
RESIST s’articulait ainsi autour de 3 étapes (figure 2) : 1) I'exploration des mécanismes
de l'intervention TABADO dans une premiére étude exploratoire reposant sur une
approche interdisciplinaire (épidémiologie, sociologie et psychologie) et le role du réseau
social dans l'efficacité de l'intervention (2016-2017) ; 2) développer une nouvelle
intervention RESIST reposant sur I'adaptation des stratégies utilisées dans le programme
TABADO et l'ajout d'une dimension de soutien social (2017-2018); 3) évaluer
I'intervention RESIST dans le cadre d'un essai controlé randomisé (2018-2019) ; cette

derniere étape n’a finalement pas eu lieu.
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Figure 2 : Les étapes de la RISP RESIST

Explorer les mécanismes (dont
l'influence du réseau social) de
l'intervention TABADO pour
Etapel développer une stratégie reposant sur 2016-17
le « soutien social »

Etape 2 [2.2 : Evaluation de ['intervention RESIST

Essai en cluster multicentrique contrélé
randomisé]

La phase exploratoire que j’ai pilotée avec Laetitia Minary reposait sur une méthodologie
mixte : d’'une part, une étude quantitative par auto-questionnaire permettait de recueillir
les données décrivant le statut socioéconomique des apprentis, leur consommation
tabagique et autres produits psychoactifs. Des informations relatives au réseau social des
adolescents étaient également collectées au travers de ce questionnaire, I’enjeu étant de
disposer de données permettant une analyse de réseau social et de mesurer l'influence du
réseau tant sur I'adhésion au programme que sur le sevrage. D’autre part, une étude
qualitative avait pour objectifs premierement d’identifier les dynamiques entre les éleves,
les intervenants et I’'équipe éducative, et d’en étudier I'impact sur la participation au
programme et, deuxiemement, d'explorer les déterminants individuels et sociaux du
sevrage tabagique. La combinaison des deux approches devait permettre de mieux
comprendre le réseau social comme déterminant de la santé et a partir des données issues

de la recherche, de construire une intervention améliorée.

Le recueil qualitatif a reposé sur l'observation de 30 conférences d’information et la
réalisation de 30 entretiens avec 19 apprentis participant au programme de sevrage

tabagique. Les résultats de I'analyse des données qualitatives sont en cours de rédaction.

Concernant les données relatives au réseau, deux éléments ressortent de cette phase
exploratoire. Premieérement, I'analyse sociologique a montré la mouvance de l'influence
d’'un individu sur un autre. Méme lorsqu’un «leader » était identifié (par sa prise de
parole, son occupation de I’espace, son discours...) lors des conférences, ce leadership qui
d’un point de vue de la santé publique aurait pu amener au développement d'une action
d’éducation par les pairs, se confondait avec d’autres relations sociales, complexes,

géographiquement distantes, parfois mélées avec d’autres relations. Le réseau auquel se
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référait les apprentis n’étaient pas les seuls éleves de la classe, mais les professeurs et
I'équipe pédagogique. Nous montrerons dans le chapitre suivant comment I'analyse

interdisciplinaire a permis de produire ce résultat.

L’autre résultat est une dimension qui sera approfondie dans la recherche COMET
présentée ci-dessous: lorsque les jeunes étaient amenés a parler de leur réseau et
comment celui-ci pouvait étre soutenant ou non dans leur démarche d’arrét, ils nous
livraient une description de leurs milieux de vie : école, travail, famille et réseaux amicaux
(sports, amis d’enfance, autres spheres d’activité...). Tous ces milieux intervenaient

indirectement dans leur démarche d’arrét.

1|3.2.3. COMET

COMET (COmprendre les MEcanismes du sevrage Tabagique chez I'adolescent dans une
perspective d’aide a la décision) est un projet en cours de réalisation, coordonné par
Laetitia Minary. S’'inscrivant dans la continuité de RESIST, je ne reprendrai pas les
éléments de contexte relatifs a I’épidémiologie du tabagisme et les enjeux du sevrage chez
'adolescent. COMET a pour objectifs 1) d’étudier les mécanismes du sevrage tabagique
spontané et induit en population adolescente a partir des connaissances produites et 2)
d’élaborer un outil destiné a aider les milieux de pratique et de décision lors de
I'adaptation et I'implantation d’interventions d’aide au sevrage tabagique. COMET est un
projet interdisciplinaire, a envergure internationale avec l'intégration d’'une équipe
canadienne qui s’articule autour de 5 axes de recherche. Je suis co-pilote avec Katherine
Frohlich (Université de Montreal) de I'axe 4 dont l'objectif est d’étudier les effets
indésirables potentiels d’'une intervention visant le sevrage tabagique, en termes de

stigmatisation. Sébastien Saetta, sociologue, a été en charge du recueil et de I'analyse des

données. Le recueil des données est terminé, I'analyse et I’écriture sont en cours.

Ma contribution sociologique est ici un peu plus avancée et s’articule avec les premieres
données recueillies lors de la phase d’exploration de RESIST. Mon implication dans
COMET marque surtout un questionnement davantage critique par rapport aux

interventions de santé publique.

61



Le point de départ de la réflexion est le contexte dit de « dénormalisation » du tabac
(Journet 2011). En France, les nombreuses politiques de lutte contre le tabagisme menées
depuis le premier Plan Cancer 2003-2007 (interdiction de fumer dans les lieux fermés et
couverts recevant du public, interdiction de vente aux mineurs, hausse des prix du tabac,
campagnes d’information et de prévention, paquet neutre, etc..) ont en effet contribué a
faire évoluer la représentation du tabac et des fumeurs (Lermenier-Jeannet 2014). Dans
la littérature, la question de la frontiére entre dénormalisation et stigmatisation fait débat
(Désy 2018). Des études ont en effet montré que les fumeurs ressentent clairement les
effets stigmatisants des politiques de dénormalisation (Bell et al. 2010; Burgess, Fu, et
Ryn 2009). Si certains auteurs (Bayer et Stuber 2006) s’accordent pour dire que ce
processus permet de promouvoir la santé de maniere efficace, d’autres considerent que
le sentiment de honte induit conduirait les fumeurs a adopter une attitude incohérente
quant a leur responsabilité vis-a-vis de a leur propre santé (Ogien 2004). Cette
problématique de la stigmatisation est particulierement importante a considérer dans les
populations les plus vulnérables telles que les personnes issues de milieux défavorisés
puisqu’elles sont souvent 1'objet d’'une dévalorisation sociale préexistante (Désy 2018;

Frohlich et al. 2012).

L’intervention de santé publique est donc susceptible d’accroitre le risque de stigmatiser
une population qui présente déja des caractéristiques percues négativement par la
société. Parce qu’elle cumule plusieurs facteurs de vulnérabilité sociale (Troger 2013), la
population des adolescents en apprentissage en est un exemple : ces jeunes sont tres
souvent en situation d’échec scolaire (60% des éleves scolarisés en lycées professionnels
ont redoublé au moins une fois a 'école élémentaire ou au college (Troger 2013)) et
comme |'échec scolaire touche prioritairement les enfants des milieux populaires, ces
derniers sont trés majoritaires dans les établissements d’apprentissage. Ainsi, dans
'esprit collectif francais, I'apprentissage est difficilement percu comme une solution
positive d’orientation. La ministre du travail évoquait a ce propos « une sorte de mépris

social en direction des métiers manuels et industriels » (Cailhol 2016).

La vulnérabilité des adolescents en apprentissage vis-a-vis du tabagisme fait de cette
population, une cible prioritaire d’interventions. Pourtant une revue de la littérature de
2015 (Evans-Polce et al. 2015) montre que ces dernieres sont susceptibles de renforcer

un sentiment de vulnérabilité, voire de « self-stigma » méme si elles produisent des effets
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en termes d’arrét du tabac : intervenir spécifiquement dans cette population, désigne de
fait cette population comme étant « a risque », cette labellisation s’ajoutant comme facteur
supplémentaire d’instabilité dans des trajectoires déja fragiles. Les jeunes apprentis
fumeurs apparaissent comme une population qu’il faut aider a tout prix... Le risque est

donc de sur-stigmatiser une population déja dévalorisée par ailleurs.

Si ce risque de stigmatisation par 'intervention est connu en promotion de la santé (entre
stigmatisation, étiquetage social ou discrimination (Massé 2012)), cette dimension est
bien souvent ignorée dans un contexte de recherche interventionnelle. La mesure des
effets (de santé) de l'intervention a en effet la priorité. Il semble pourtant essentiel
aujourd’hui de considérer les éventuels effets indésirables de telles interventions sur la
population, tout particuliérement lorsqu’il s’agit d’intervenir dans une population
vulnérable. Raymond Massé déclare a ce titre que « I'absence de réflexion éthique sur les
impacts des interventions n’est plus acceptable [...] Une santé publique éthique passe par la
responsabilisation de ceux qui la mettent en ceuvre au quotidien tout autant que par celle

des autorités politiques qui les mandatent » (Massé 2012) (p.9).

D’autre part, dans une publication ou ils explorent la signification du comportement
fumeurs aupres de populations dites défavorisées (Constance et Peretti-Watel 2010), Jean
Constance et Patrick Peretti-Watel font le lien entre intégration sociale et tabac : le tabac
reste en effet un facteur d’intégration fort dans ces populations. Dans ce contexte, se pose
légitimement la question de l'impact négatif d’'une intervention visant le sevrage
tabagique aupres de jeunes pour qui la cigarette peut représenter une composante
nécessaire de la trajectoire sociale. L’éventualité d’'une rupture sociale (sinon éducative,
au moins familiale) due a un programme d’intervention visant le sevrage tabagique peut

raisonnablement étre envisagée.

Cette problématique de sur-stigmatisation potentiellement induite par une intervention
est particulierement importante a prendre en compte non seulement d'un point de vue
éthique mais également lorsque I'on s’intéresse aux facteurs qui influencent les résultats
d’'une intervention. Ces effets non anticipés et parfois indésirables de l'intervention
peuvent en effet réduire I'impact de cette intervention et doivent étre considérés lors de

son adaptation et implantation.
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Deux dimensions étaient investiguées dans I'axe 4 du projet COMET : la stigmatisation liée

au tabac d'une part, et liée a I'intervention d’autre part.

Afin de savoir si le tabagisme était une pratique dénormalisée voire stigmatisée dans les
différents milieux des apprentis, et afin d’observer les conséquences de cette potentielle
stigmatisation, une enquéte qualitative a été réalisée. Trente entretiens semi-directifs ont
été réalisés avec des fumeurs de 2 Centres de Formation d’Apprentis, dont 4 non
participants a I'intervention RESIST. Les entretiens ont été conduits par Sébastien Saetta.
Ils portaient sur leurs pratiques tabagiques et celles de leur entourage, sur la facon dont
y était percu le tabac, sur d’éventuels jugements suscités par leur tabagisme, et sur leur

ressenti.

L’analyse préliminaire des entretiens a permis de montrer que le CFA est un contexte ou
le tabac est normalisé, valorisé et ou il ne semble pas exister de risque de stigmatisation.
On remarque aussi que la famille des apprentis, dans la majeure partie des cas, constitue
un contexte ou le tabac est tres présent, plutot normalisé et rarement stigmatisé, sauf
parfois lorsque les parents découvrent le tabagisme de leurs enfants. Au travail, le tabac
est tant6t normalisé, tantot toléré, tantdt stigmatisé. Concernant le ressenti face a cette
stigmatisation, les apprentis se montrent tantot réceptifs et angoissés, tantét indifférents

voire énervés.

Ce qui émerge de ces données, c’est la diversité dans mondes sociaux dans lesquels
évoluent ces jeunes apprentis. Globalement, notre analyse s’inscrivait dans la perspective
théorique développée par Patrick Peretti-Watel (Peretti-Watel 2012). Que dans les
classes populaires, le tabagisme reste un jalon de la socialisation familiale et
professionnelle, a permis de poser I'hypothese que les apprentis, issus des milieux
modestes, évoluaient dans des familles ou le tabac était slirement présent, et peut-étre
normalisé. Ces apprentis fumeurs ne couraient ainsi pas le risque d’y étre stigmatisés. Cela
rejoignait des recherches sur stigmatisation et classes sociales qui montraient que,
paradoxalement, les personnes pauvres si elles sont effectivement étiquetées du fait de
leur tabagisme, se sentent finalement moins stigmatisées que les personnes issues d'un
milieu favorisé (Bayer et Stuber 2006; Frohlich et al. 2010; Hammond et al. 2006).
Toutefois, des travaux montraient a I'inverse que les « pauvres » se sentaient davantage
stigmatisés que les personnes aisées (Farrimond et Joffe 2006), ce qui a conduit Burgess

et collegues (Burgess et al. 2009) a parler de « contextes de stigmatisation » : un fumeur
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des milieux populaires peut se sentir stigmatisé quand il se rend chez le médecin, mais

pas au sein de son groupe de pairs ou chez lui ou tout le monde fume.

Cela nous a amené aux travaux de Bernard Lahire pour qui il faut prendre acte de la
diversité des univers sociaux dans lesquels évoluent les individus et de la diversité des
normes auxquelles ils sont confrontés au cours de leur socialisation (Lahire 2011). Le
cadre d’analyse des entretiens a donc intégré des dimensions relatives aux contextes que
les apprentis sont amenés a fréquenter (CFA, travail, famille, amis, lieux publics) et aux
éléments de discours autour de la place du tabac, du tabagisme et de la fagcon dont cette

pratique est appréhendée dans chacun de ces contextes.

Se noue ici une réflexion, sans doute classique en sociologie mais moins élaborée en santé
publique, sur le lien entre comportement individuel, contexte et intervention. Ces
éléments de réflexion se retrouvent dans mon travail actuel sur les éducations en santé

au cceur des chapitres 3 et 4.

1| 3.2.4. Medicamp

Publications associées

v" Durupt M, Bouchy O, Christophe S, Kivits ], Boivin JM. La télémédecine en zones
rurales: représentations et expériences de médecins généralistes. Santé
Publique. 2016;28(4):487-497.

v" Vinel V, Kessler-Bilthauer D, Voléry I, Kivits |, Lamongie L, Christophe S. Se soigner en
zones rurales lorraines : trajectoires de soins, perceptions des territoires et obstacles a
I’égalité de I'acces aux soins médicaux. Rapport de recherche pour la MSH Lorraine
Lorraine et la Région Lorraine. 2016, 120 pages.

Le projet Medicamp est une recherche sociologique et anthropologique posant la question
des trajectoires de soins de ménages (familles avec enfants et personnes agées) résidant
dans des zones rurales dites « déficitaires en soins de premiers recours » en Lorraine. Elle
a été dirigée par Virginie Vinel et des chercheures du Laboratoire Lorrain des Sciences
Sociales de I'Université de Lorraine (2L2S, EA 3478). Basée sur une enquéte aupres de 80
personnes - résidents, professionnels de santé ou impliqués dans des programmes de
télémédecine - et des observations, l'enquéte met au jour les logiques sociales des

pratiques de santé dans ces zones rurales, les représentations du territoire, les solidarités
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familiales et leurs limites, l'attraction des centres hospitaliers urbains réputés, et les

prémisses et obstacles a la télémédecine.

J'ai été sollicitée pour participer au volet concernant la télémédecine. En 2015, j'ai encadré
le travail de terrain conduit par une étudiante de Master 2 en sociologie, Sonia Christophe.
L’objectif de ce volet était d’éclairer les pratiques médicales qui s’articulent autour de
trois dispositifs de télémédecine : un dispositif de téléconsultation en addictologie dans
une Maison de Santé Pluridisciplinaire (MSP) dans la Meuse, un programme de
téléconsultation et de rétinographie dans une MSP des Vosges, et un systeme de
télésurveillance dans une Unité de Dialyse Médicalisée (UDM) d'un Centre Hospitalier
dans la Meuse. Dix-sept entretiens semi-directifs ont été menés : 10 ont été réalisés avec
des professionnels de santé, des opérateurs de la télémédecine, d’autres professionnels
impliqués dans les projets et 7 ont été effectués avec des patients bénéficiant de ces
prestations de santé a distance. Deux focus groupes ont été également organisés avec des
médecins généralistes afin d’initier une discussion sur la médecine a distance et ses
usages. Ces focus groupes ont été conduits conjointement par Sonia Christophe et un
jeune médecin généraliste réalisant son travail de thése d’exercice, Maxime Durupt. Un
article de 2016 présente les résultats de ces focus groupes (Durupt et al. 2016). Sonia
Christophe a par ailleurs eu 'occasion de présenter son travail sous forme d'un poster

lors d’'un congres de santé publique.

Le recueil de trois types différents de donnés — observations de dispositifs, entretiens avec
des professionnels et entretiens avec des patients - a permis d’approcher la télémédecine
sous plusieurs angles. Premiérement, les observations ont montré comment le
déploiement des dispositifs de télémédecine veillaient a leur intégration au parcours de
soins. Loin de I'image de la « cabine de télémédecine » (Thibert 2016), les dispositifs
existants de télémédecine ne signifiaient pas, pour les professionnels interrogés et qu'y
étaient impliqués, 'abandon de la consultation avec les patients. Dans les trois projets
étudiés, le dispositif de télémédecine était intégré au parcours de soins, comprenant
toujours une consultation en face a face. Par ailleurs, la vision du soin comme un
« processus collaboratif » ressortait comme la condition sine qua non a I'adhésion des
patients a un projet de télémédecine. Enfin, ces dispositifs trouvaient aussi leur 1égitimité
dans une logique de développement des territoires ruraux avec l'essor des maisons de

santé pluriprofessionnelles, « candidates » aux expérimentations de télémédecine.
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Les professionnels rencontrés lors des focus groupes étaient prompts a dresser une liste
d’avantages et de désavantages au développement de la télémédecine : le gain de temps
émergeait comme le principal intérét pour eux comme pour le patient, notamment I'acces
au spécialiste; l'aspect critique était la crainte d'un dispositif chronophage s’il
s’accompagnait de procédures administratives. Mais au-dela de ces « pour et contre », et
a la suite de Alexandre Mathieu-Fritz et Laurence Esterle (Mathieu-Fritz et Esterle 2013)
pour qui « la culture professionnelle constitue dans certains cas un facteur d’opposition a
l'usage du dispositif de télé-présence au sein du monde médical », nous avons pu montrer
que deux enjeux se nouaient plus spécifiquement autour du développement de la
télémédecine et pouvaient notamment expliquer les représentations négatives observées
dans l'étude. D’une part, la ritualisation de l'acte médical incarnée par la rencontre
physique entre le médecin et son patient, et la nécessité d’entretenir un colloque singulier,
intime et confidentiel, semblaient constituer des freins certains au développement de la
télémédecine et a son appropriation par les professionnels. Les médecins exprimaient la
crainte d'une dégradation de la relation médecin-patient par le biais de I'utilisation
excessive de nouvelles technologies. D’autre part, l'utilisation de la téléconsultation
suggere que l'on puisse faire appel a un médecin distant voire étranger. Ce partage des
taches entraine la « délégation d'une partie du jugement » (Mathieu-Fritz et Esterle 2013)
du spécialiste vers un autre professionnel ; or le jugement constitue 'essence méme de
I'identité professionnelle, particulierement exacerbée dans le champ meédical ou la
définition de la maladie est source de pouvoir (Freidson 1984). Cette hypothese générait
la crainte d'une prise en charge de mauvaise qualité ou d’'une médecine au rabais. Les
plateformes téléphoniques de certaines grandes enseignes délocalisées a I'étranger
contribuaient a renforcer ce sentiment. Mais les médecins évoquaient aussi la crainte
d’une perte d’information, la téléconsultation ne permettant pas de visualiser les étapes
pré- et post-consultation. Evaluer le comportement du patient auprés des autres
personnes présentes dans le cabinet, analyser sa démarche depuis la salle d’attente, son
déshabillage, sont des étapes qui fondent la pratique de la médecine générale : pour les
participants a I’étude, les évincer revenait a dégrader la qualité du diagnostic, mais aussi

de la prise en charge.

Les patients rencontrés n’avaient pas été confrontés a des dispositifs de télémédecine ; ils
les connaissaient peu, voire mal. Peu de patients y voyaient un intérét immédiat pour eux-

mémes. Tant qu’ils étaient mobiles, et bien que résidant en zones déficitaires en soins de
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premiers recours, ils considéraient que le déplacement pour consulter un professionnel
de santé n’étaient pas problématique. Les patients retraités notamment souhaitaient
continuer a « sortir de chez eux », consulter le médecin en étant1’occasion ; le déplacement
au centre hospitalier de référence était vu également de maniere positive. Les patients
voyaient par contre un intérét a la télémédecine lorsqu’ils sont moins mobiles ou malades.
Ainsi les malades chroniques et leur entourage manifestaient leur intérét pour de tels
dispositifs qui leur permettraient d’étre plus autonomes dans la gestion de leur

pathologie.

L’une des principales inquiétudes des patients était que la télémédecine ne devienne de
la « sous-médecine » : quelle garanties avaient-ils que les mémes examens soient réalisés
et qu’ils soient de méme qualité ? La méfiance était perceptible vis-a-vis de cette nouvelle
modalité d’offre de soins. Ainsi, dans le discours des patients, la place du médecin
généraliste était essentielle : si ce dernier venait a leur proposer une téléconsultation, il
était probable qu'’ils acceptent dans la mesure ou celle-ci entre en cohérence avec leur
parcours de soins. La télémédecine comme alternative a la consultation de médecine
générale n'émergeait en aucun cas, pour les patients rencontrés, comme une réponse

acceptable face a la pénurie de médecins en zones rurales.

Cette étude exploratoire a permis de mettre en évidence que la télémédecine restait peu
développée en zones de soins de premiers recours et ne répondait pas encore

adéquatement a la question de la désertification médicale en zones rurales.

113.2.5. De Iimplication minimale a la construction d’une recherche sociologique en santé

publique : les autres projets

CONCErTo, RESIST, COMET et Medicamp représentent pour moi les projets de recherche
principaux qui ont rythmé mon activité de chercheure. Trois engagements au moins sont
en cours. Parce qu’ils sont moins avancés (Rebondir, Expand) ou parce qu’ils ne

constituent pas un projet de recherche (REFLIS), je ne ferai ici que les mentionner.

REBONDIR est une recherche dirigée par le Dr Philip B6hme, diabétologue au CHRU de

Nancy qui a commencé en aoiit 2018. L’objectif général est d’identifier les besoins
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éducatifs des personnes vivant avec un diabéte de type 2 en vue d’élaborer un référentiel

de compétences des patients. Mon implication est essentiellement méthodologique.

EXPAND est un projet de recherche dont je suis responsable, qui a débuté en 2019 et que
je développerai dans le chapitre 4. Il s’agit d’'une recherche que je qualifierai de
sociologique déployée dans le champ de la santé publique, et plus particulierement dans

le domaine de I’éducation en santé.

REFLIS est un réseau de recherche fédérant les chercheurs travaillant sur la littératie en
santé. Il est piloté par Virginie Ringa, épidémiologiste. Ce réseau se veut un espace de
réflexion autour de la littératie en santé et des inégalités, favorisée par la rencontre entre
chercheurs. Les membres de ce réseau sont pour la plupart des médecins de santé
publique, des épidémiologistes et des psychologues; les sciences de I'éducation, les

sciences infirmieres et la sociologie y sont aussi représentées.

113.3. Au-dela des projets : les axes et la périphérie de la recherche

L’activité de recherche au sein d’APEMAC se construit aussi autour d’axes thématiques de
recherche. A mon arrivée en 2012, j’ai intégré I'axe « Evaluation des interventions
complexes en santé » et par la suite I'axe « Observance et éducation thérapeutique ». Lors
du nouveau contrat quinquennal de I'’équipe de recherche, j’ai poursuivi ma collaboration
dans l'axe « Evaluation des interventions complexes ». J'ai également pris la co-
responsabilité avec Laurent Muller, maitre de conférences en psychologie, de
'axe « Autonomie, processus d’adaptation et dispositifs éducationnels » et intégré 'axe
« Antibiovac » que je présenterai dans le deuxiéme chapitre, lorsqu’il sera question de

recherche qualitative.

Par ailleurs, tres rapidement apres mon arrivée, j'ai été sollicitée pour participer a des
recherches n’entrant pas directement dans mes thématiques de recherche mais ou, parce
qu’il était questions d’étudier les «représentations», d’analyser «les freins et les
leviers », I'appui sociologique et méthodologique en recherche qualitative était le

bienvenu.
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|| 3.3.1. Evaluation des interventions complexes en santé

Publications associées

v' Thabane L, Pommier |, Potvin L, Kivits ], Minary L, Nour K, Blaise P, Cambon L
Charlesworth |, Alla F. Population Health Intervention Research: What is the Place
for Pilot Studies? Trials. 2019;20(1):309.

v' Minary L, Trompette ], Kivits ], Cambon L, Tarquinio C, Alla F. Which design to
evaluate complex interventions? Toward a methodological framework through a
systematic review. BMC Medical Research Methodology.2019;19:92.

v Minary L, Alla F, Cambon L, Kivits ], Potvin L. Adressing complexity in
population health intervention research: the context/intervention interface.
Journal of epidemiology and community health. 2018;72(4):319-323.

v" Pagani V, Kivits ], Minary L, Cambon L, Claudot F, Alla F. La complexité : concept
et enjeux pour les interventions de santé publique. Santé Publique.
2017;29(1):31-39.

v" Dupin C, Breton E, Kivits |, Minary L. Pistes de réflexion pour I’évaluation et le
financement des interventions complexes en santé publique. Santé Publique.
2015;5(27):653-657.

v' Tarquinio C, Kivits J, Minary L, Coste J, Alla F. Evaluating complex
interventions: perspectives and issues for health behaviour change
interventions. Psychology and Health. 2015;30(1):1-34.

v" Trompette ], Kivits |, Minary L, Cambon L, Alla F. Stakeholders’ perceptions of
transferability criteria for health promotion interventions: a case study. BMC
Public Health. 2014;14:1134.

L’évaluation des interventions complexes en santé est une problématique actuelle et
importante dans le domaine de la santé publique (Datta et Petticrew 2013), et encore plus
particulierement en promotion de la santé (Nutbeam 1998). Les interventions en
promotion de la santé agissent en effet de maniere complexe sur I’ensemble des leviers
(politiques publiques, environnements physiques et sociaux, comportements). Les
résultats obtenus sont autant le fruit de l'intervention elle-méme que du contexte dans

lequel elle s’insere.

Le travail de cet axe, initialisé par un article publié en 2015 (Tarquinio et al. 2015) est
d’apporter les développements conceptuels et méthodologiques nécessaires a
I’évaluation de ces interventions, notamment sur les aspects suivants : la recherche du
lien entre déterminant et état de santé et la définition d’indicateurs intermédiaires de
résultats, en amont des résultats de santé; la démonstration de l'efficacité (validité

interne) des interventions complexes, qui peut nécessiter d’élaborer et de combiner des
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modalités d’évaluation adaptées, expérimentales ou non ; la démonstration de la validité
externe des interventions et de la transférabilité de leurs résultats dans un contexte
donné. Plus globalement, I'enjeu est de décrire les composantes de la complexité d’'une
intervention en santé des populations (Fianu et al. 2017), étape essentielle a la
construction de modeles pertinents d’évaluation (Hawe, Shiell, et Riley 2009). Cet axe est
actuellement piloté par Laetitia Minary et Jonathan Epstein, respectivement

épidémiologiste et médecin de santé publique.
Ces questions sont transversales aux projets CONCeRTo, RESIST et COMET.

La réflexion scientifique de cet axe est fondamentalement interdisciplinaire. La recherche
en sociologie y trouve sa place grace aux approches descriptives, compréhensives et
explicatives quila caractérisent (De Coster etal. 2006). Elle contribue plus spécifiquement
a appréhender l'intervention comme un fait social dont il convient de comprendre les
composantes d'une part, de le situer dans un contexte particulier d’autre part. Les écrits
de Penelope Hawe sont a ce titre éclairants (Hawe et al. 2009): partant d’'une
interrogation en santé publique sur le fonctionnement des interventions en promotion de
la santé, est questionnée la « boite noire » : de quoi est composée l'intervention et
comment cette intervention interagit avec le contexte dans lequel elle se déploie ? Les
concepts sociologiques (Paugam 2010b) tels que norme et socialisation (mobilisés dans
COMET), réseaux et interaction (mobilisés dans RESIST) permettent de proposer des clés
de compréhension de lintervention comme phénomene social. Ils appellent
consécutivement a adopter d’autres méthodologies évaluatives; les méthodes des
sciences sociales, et notamment les méthodes ethnographiques, participent a concevoir

’évaluation de maniere plus systémique (Minary et al. 2018, 2019).

C’est dans le cadre de cet axe que j’ai pu encadrer le travail de these de Justine Trompette,
soutenu en 2017 et intitulé « Complexité des interventions en santé publique et en
promotion de la santé : exploration de son appréhension par les chercheurs et par les
acteurs de terrain » (Trompette 2017). Le travail doctoral a consisté a interroger la
maniere dont la complexité des interventions en promotion de la santé, théorisée en santé
publique depuis plusieurs années, était appréhendée par les acteurs « faisant» la
promotion de la santé. L’approche évaluative était également questionnée ainsi que les
difficultés des acteurs a répondre aux exigences de I'évaluation. Deux articles ont été

publiés a partir de ce travail doctoral (Minary et al. 2019; Trompette et al. 2014).
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I 3.3.2. De I'aide & la recherche qualitative aux implications périphériques

Publications associées

v" Dugelay G, Kivits ], Desse L, Boivin JM. Implementation of Home Blood
Pressure Monitoring among French GPs: A long and winding road. Accepté
pour publication dans PlosOne.

v Konan YE, Kivits |, Tanguy M, Guillemin F, Bénié BV]. Pratique de 1’ éducation
thérapeutique du patient en Cote d’Ivoire. Santé publique. 2019;31(3).

v' Choukour M, Kivits J, Baker A, Baumann C, Guillemin F, Peyrin-Biroulet L.
Personalised medicine in inflammatory bowel diseases: a patient survey.
Scandinavian Journal of Gastroenterology. 2019;54(1):135.

v Saez L, Ramisasoa S, Legrand K, Alleyrat C, Langlois ], Muller L, Omorou AY, Lavenne
R, Kivits ], Lecomte E, Briancon S. Using facilitator-receiver peer dyads matched
according to socioeconomic status to promote behaviour change in overweight
adolescents - a feasibility study. BM] Open. 2018;8:e019731.

v' Mauffrey V, Kivits J, Pulcini C, Boivin JM. Perception of acceptable antibiotic
stewardship strategies in outpatient settings. Médecine et Maladies
Infectieuses. 2016;46(6):285-293.

J'approfondirai la place de la recherche qualitative en santé publique dans le chapitre
suivant. Il me semble cependant important de terminer ce chapitre sur une partie de mon

activité mise en place des mon arrivée, et que je n’avais pas anticipée.

La présence d’'une sociologue au sein de la faculté de médecine signifiait en effet la
possibilité de soutien conceptuel et méthodologique lorsqu’étaient abordées des sujets de
recherche tels que les représentations de professionnels ou des patients, les freins et
leviers ala mise en ceuvre d'une action, les opinions de tels ou tels acteurs... Selon I'origine
des demandes, le soutien pouvait se limiter a un apport méthodologique : récemment, j’ai
participé a I’élaboration de focus groupes préalables a la mise en place d’'un programme
de recherche sur de nouveaux traitements dans les maladies inflammatoires chroniques
de l'intestin (Choukour et al. 2019). De la méme maniere, j’ai pu aider a la construction de
la phase qualitative de la recherche interventionnelle Pralimap-Ines (Saez et al. 2018).
Dans d’autres cas, mon apport allait au-dela de la seule réflexion méthodologique. Je
citerai ainsi mon premier encadrement de master 2 de recherche en santé publique : en
2015, Violaine Mauffrey a conduit une recherche sur la prescription des antibiotiques en

médecine ambulatoire (Mauffrey et al. 2016). Mon encadrement de master 2 recherche le
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plus récent est celui porté par Eugene Konan sur I'éducation thérapeutique en Cote
d’Ivoire. Dans ces 2 cas, I'apport était aussi conceptuel afin de sortir d’'une lecture « santé
publique », de la prescription dans un cas, de I’éducation thérapeutique dans I'autre, afin
de proposer des pistes interprétatives autres, situant les apparentes difficultés ou
possibles leviers, dans leurs contextes sociologiques et culturels, et en résonnance avec

des logiques d’acteurs professionnels.
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Chapitre Il | Dela particularité d’étre sociologue en santé publique

Le premier chapitre laisse entrevoir un parcours varié et en mouvement entre différents
projets ainsi qu'un positionnement en équilibre, tantét penchant du c6té de la santé
publique, tantdt du coté de la sociologie. Le sentiment est alors de ne jamais étre assez
sociologue mais pas suffisamment « santé publique ». Il s’agit d’'une singularité qu’il me
semble important de souligner, tant dans ses aspects confortant et confortables que

fragilisant et incommodes (Trabal 2019).

Dans ce deuxieme chapitre, ce positionnement est discuté au travers de trois dimensions :
I'interdisciplinarité, la frontiere entre recherche et expertise, et le recours aux méthodes

qualitatives dans les recherches en santé.

II[1. L'incontournable interdisciplinarité

Publications associées

v" Kivits ], Ricci L, Minary L. Interdisciplinary research in public health: the "why"
and the "how". En révision pour Journal of Epidemiology and Community Health.

v' Kivits ], Alla F. Recherche et pratiques en sociologie de la sante et santé
publique : quels espaces de rencontre avec les sciences sociales ? Socio-logos.
Revue de l'association francaise de sociologie. 2012;7.

v Kivits ], Fournier C, Mino JC, Frattini MO, Winance M, Leféve C, Robelet M. Jalons
pour une recherche interdisciplinaire en santé et en sciences humaines et
sociales: apports d'un séminaire de recherche. Santé Publique. 2013 Sep-

L’interdisciplinarité est constitutive de mon parcours de chercheur. Mon doctorat a été
réalisé au sein d'un département interdisciplinaire. Le département « Media and
communication » rassemblait - et rassemble toujours - diverses disciplines en sciences
humaines et sociales : sociologie, psychologie sociale, sciences politiques, journalisme,
économie... Auparavant, mon année de Master m’avait placée aux cotés de professionnels

du soin et de la santé (infirmieres, médecin...) qui suivaient pendant un an une formation
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en sciences sociales dans la continuité d’une trajectoire professionnelle en santé. Le post-
doctorat a I'Université de Leicester m’avait convaincue de I'essentialité d’'une perspective
interdisciplinaire dans la recherche en santé et de la possibilité, en tant que sociologue,
de travailler avec des chercheurs issus des sciences médicales et de la santé, et bien

entendu avec des autres chercheurs en sciences humaines, notamment la psychologie.

Intégrer un centre de recherche interdisciplinaire en santé publique relevait donc pour
moi de I'évidence. Cela n’a pas signifié pour autant une pratique évidente de la recherche
interdisciplinaire : a mon arrivée en 2012, je me trouvai seule sociologue aupres de
nombreux épidémiologistes et psychologues. Contrairement aux espaces professionnels
dans lesquels j'avais évolué jusqu’alors, il me revenait personnellement de définir ma
place et mon réle dans I'équipe. Le développement de la recherche en promotion de la
santé a sans doute servi de levier : faire de la recherche en promotion de la santé m’a
permis de m’interroger sur l'interdisciplinarité telle que pratiquée en santé publique, d’y
entrevoir la place de la sociologie et de proposer des pistes pour la consolider. Je propose
dans cette section une réflexion sur l'interdisciplinarité issue des travaux de recherche

menés au sein d’APEMAC ces derniéres années.

1.1, L'interdisciplinarité en santé publique : de I’évidence au défi

La santé publique se confronte depuis le début des années 2000 a des transformations
importantes. Jusqu'alors essentiellement basée sur un modeéle biomédical, tant au niveau
de la recherche qu’au niveau des orientations des politiques publiques et des
interventions, les évolutions de santé ont amené de nouveaux questionnements
notamment sur les déterminants de santé. Citons en particulier les recherches en santé
des populations menées depuis les années 1990, dont les premieres bases ont été
synthétisées dans l'ouvrage « Why Are Some People Healthy and Others Not? The
Determinants of Health of Populations » (Evans 1995), et qui ont permis de montrer que
les déterminants macrosociaux, économiques et culturels ont autant d'influence sur I'état

de santé des populations que les comportements personnels ou les soins médicaux.

Ce contexte de production de connaissances n’est bien entendu pas imperméable aux

problématiques sociétales qui découlent des constats épidémiologiques du début de 21e
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sieécle. Parmi ceux-ci, mentionnons simplement la diminution de la part relative des
maladies infectieuses au profit des maladies dégénératives et chroniques qui se traduit
directement par une problématique de dépendance ; ou bien encore 'aggravation des
inégalités sociales de santé que les politiques publiques et de santé, malgré les plans et

autres mesures de santé publique, ne parviennent pas (ou mal) a contrer.

Ainsi, constats et connaissances académiques ont d'une part plaidé pour penser et
élaborer de nouveaux cadres d’intervention et d’autre part, amené a une pratique de la

recherche en santé publique s’affichant plus ouvertement interdisciplinaire.

La santé publique a cependant toujours été un champ interdisciplinaire de par son objet
d’étude et d’intervention : la santé des populations. Si I’on vise son amélioration, la santé
exige de bénéficier de plusieurs regards disciplinaires qui idéalement se completent pour
observer, analyser, comprendre, traduire les faits de santé et de maladie, ainsi que pour
guider les actions favorables envers les populations, les communautés, les personnes. La
médecine et ses différentes branches disciplinaires et professionnelles, I'épidémiologie
mais aussi la psychologie, I’économie, les sciences sociales et politiques (health policy
studies)..., constituent autant de disciplines incontournables qui éclairent et expliquent le
phénomene complexe qu’est la santé. Elles sont toutes contributives a la conception

d’interventions visant son amélioration.

L’'interdisciplinarité en recherche en santé publique, si elle releve d’'une évidence
théorique, représente cependant un véritable défi pour celles et ceux, chercheurs et
praticiens, qui s’y engagent. Ce constat est issu de deux études réalisées alors que je
travaillais pour la Société Francaise de Santé Publique, et illustrant la difficile mise en
ceuvre de l'interdisciplinarité, particulierement lorsqu’il s’agit de mixer les sciences
sociales, et plus spécifiquement la sociologie, aux disciplines rencontrées plus

classiquement en recherche en santé publique, a savoir I'épidémiologie.

J'ai présenté dans le premier chapitre la premiere étude (Kivits et Alla 2012) : elle visait a
décrire le produit de l'interdisciplinarité en santé publique au travers d’une analyse
d’articles publiés dans la revue Santé publique. L’analyse de contenu avait permis
d’identifier deux niveaux d’intégration des perspectives sociologiques en santé publique :
le premier correspondait a I'« emprunt » de méthodes de recherche en sciences sociales

- notamment qualitatives, nous y reviendrons en derniere partie de ce chapitre -
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définissant un nouvel espace de développement d’approches méthodologiques non
dominantes et innovantes en santé publique, a I'instar de ce qui se passe dans le champ
de I’évaluation ou le recours aux méthodes mixtes se veut plus fréquent (Creswell et Clark
2007; Guével et Pommier 2012). Le second niveau d’intégration correspondait a une
volonté de se détacher d'une définition médicalisée de la santé, telle que le fait
généralement la santé publique (Herbert 2008), pour asseoir une définition plus sociale

de la santé.

Dans une seconde étude examinant les cadres des recherches en service de santé (health
services research), un collectif de chercheurs en sciences sociales, médecine et santé
publique auquel je participais, avait identifié trois préalables a une articulation favorable
des sciences humaines et sociales et de la santé publique : 'interrogation mutuelle des
postures et des espaces investis ; la prise de conscience des tensions liées aux positions
institutionnelles et aux appartenances disciplinaires ; ’élaboration en commun et le va-
et-vient entre différents types de savoirs pour que l'interdisciplinarité accompagne tout

le processus de recherche (Kivits et al. 2013).

Ainsi, 'interdisciplinarité « en pratique » ne va pas de soi. Bien que le positionnement soit
entendu et soutenu, développer la recherche en interdisciplinarité demande un effort
constant d’explication, d’adaptation, de réajustement scientifique, de la part des

chercheurs impliqués.

Bien que se déroulant dans le champ de la santé publique et en proximité des autres
disciplines du domaine, mes travaux de recherche jusqu'en 2012 ne pouvaient encore
prétendre a étre interdisciplinaires. La réflexion portait avant tout sur les modes de
déploiement d’'une recherche en sciences sociales dans un champ ou prédominent des
disciplines éloignées et dominantes, pourvoyeuses de preuves et d’aide a la décision
publique. Ce positionnement s’est modifié suite a mon intégration a des projets en
promotion de la santé, au projet de recherche interventionnelle RESIST en particulier.
Avant de présenter '« interdisciplinarité en actes » (Trabal 2019), il semble utile de
donner quelques éléments de contexte sur la recherche en promotion de la santé et ce

qu’elle permet en termes d’interdisciplinarité.
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11| 1.2. Des cadres de recherche (désormais ?) propices a l'interdisciplinarité

1| 2.2.1. Le contexte favorable de la recherche en promotion de la santé

En santé publique, la recherche en promotion de la santé occupe une place, certes de plus
en plus visible35, mais pour le moins particuliere. Parmi ses signes distinctifs, figure
I'interdisciplinarité, elle-méme ancrée dans le caractere pluri- et interprofessionnel de la
promotion de la santé. Elle constitue, selon moi, un terrain expérimental intéressant pour
le développement de recherches interdisciplinaires et un terrain d’observation captivant

pour en saisir la mise en ceuvre.

Espace d’action et de recherche, la promotion de la santé est un domaine de la santé
publique qui éclot a I'issue de la premiére conférence internationale sur la promotion de
la santé organisée en 1986 : la charte d'Ottawa définit la promotion de la santé comme «
le processus qui confére aux populations les moyens d’assurer un plus grand contréle sur
leur propre santé et d’améliorer celle-ci » (Organisation Mondiale de la Santé 1986). Cette
mouvance, fondée sur une approche globale et positive de la santé, et la structuration
progressive du champ professionnel, se préparent depuis la conférence d’Alma Ata sur les
soins de santé primaire en 1978. Percevoir la santé comme une ressource de la vie
quotidienne, qu’il faut préserver, promouvoir ou restaurer, transforme
fondamentalement non seulement la conception des interventions visant I'amélioration
de la santé de la population mais interroge alors profondément la maniere dont sont
produites les connaissances au sujet de la santé des populations. Jusqu’alors la recherche
en santé publique était de nature épidémiologique, c’est-a-dire visant la description et
I'analyse des problémes de santé, avec une épistémologie guidée par la notion de

« facteurs de risque » (Ferron 2017).

Lorsque dans les années 80, la promotion de la santé affiche la volonté de ne pas étre
qu’'un champ d’action, mais également un champ de recherche, ce sont les cadres importés

de la recherche médicale qui sont d’abord appliqués. Leur limite est vite percue. La

35 En témoigne par exemple le nombre de publications recensées sur la base bibliographique médicale Pubmed : le mot-
clé « health promotion » génere 2261 articles pour 'année 2000, 9871 articles pour 'année 2018.
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recherche en promotion de la santé ayant pour finalité le développement d’interventions
efficaces, le seul examen des « causes » des problemes ne peut permettre de fournir « les
clés pour agir efficacement » (Ferron 2017). Louise Potvin décrit ainsi la situation : « II
existe un mythe tenace et pernicieux en santé publique, selon lequel la connaissance des
mécanismes et des facteurs de risques des maladies constitue un savoir suffisant pour
planifier des interventions de prévention et de promotion de la santé des populations » et
défend une « science des solutions » que doit constituer la recherche en santé publique, face
a une « sciences des problemes » que serait la recherche épidémiologique et biomédicale

(Potvin, Di Ruggiero, et Shoveller 2013) (p.13).

De par son objet, la santé des populations, et de par sa finalité, développer des
interventions efficaces, la recherche en promotion de la santé est donc forcément
interdisciplinaire. Aux c6tés des disciplines traditionnellement mobilisées en santé
publique telle que I'épidémiologie, 'ensemble des sciences sociales et humaines peuvent
trouver une place de choix. Il ne s’agit pas de faire « a c6té », ou « en plus », mais bien
d’entreprendre « avec ». Cela demande de penser en amont l'objet étudié, de procéder a
une problématisation commune, d’allier méthodes et outils de recherche, et de se
retrouver peu ou prou dans des interprétations communes. L’entreprise est osée, les
langages disciplinaires menant souvent a des incompréhensions qu'il s’agit de dénouer
(Villeval et al. 2014). Un équilibre est par ailleurs a trouver : il ne s’agit pas d’annihiler les
disciplines mais bien de les valoriser au mieux dans un travail commun, en préservant

I'expression et la spécificité des savoirs disciplinaires (Kivits et al. 2013).

La recherche en promotion de la santé est par ailleurs tournée vers I'action ; 'implication
directe est de penser des schemes de recherche en partenariat avec le « terrain ». Puisqu’il
s’'agit d’étudier, d’agir, voire de transformer, un contexte d’action, il convient de
reconnaitre les professionnels comme acteurs de changement, et d’en faire de véritables
partenaires de la recherche (Ferron et Kivits 2017). Larecherche en promotion de la santé
se faisant, c’est un nouveau cadre de recherche qui émerge, foncierement

interdisciplinaire : 1a recherche interventionnelle en santé des populations
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1| 2.2.2. La recherche interventionnelle en santé des populations, lieu de rencontre de

disciplines

La frontiere entre recherche en promotion de la santé et recherche interventionnelle en
santé des populations (RISP) est ténue. Je viens d’évoquer les caractéristiques de la
premiere auxquelles je pourrais ajouter qu’elle correspond a une approche écologique de
la santé (Monnier et al. 1980) qui considere les interactions entre les individus et leurs
environnements sociaux, et qu’elle est appelée a s’épanouir dans un cadre non strictement
médical, englobant d’autres approches de la santé, dont celles relevant des sciences
humaines et sociales. La RISP reprend ces caractéristiques a son compte. Citant Penny
Hawe et Louise Potvin, Christine Ferron précise cependant que les périmeétres ne se
superposent pas complétement en ce sens que la ou « la recherche en promotion de la santé
s'intéresse aux interventions destinées a améliorer la santé [..], la recherche
interventionnelle inclut l'exploration des effets sur la santé d’interventions menés dans
d’autres secteurs que le secteur sanitaire et visant d’autres objectifs que I'amélioration de la
santé » (Ferron 2017) (p.444). La RISP défend par ailleurs sa démarche de recherche au
regard d’une priorité partagée par les acteurs, les décideurs, les élus et les chercheurs :
celle de produire des « résultats de recherche favorisant la mise en ceuvre d’interventions
selon des méthodologies ayant fait la preuve de leur efficacité (ce que 'on appelle « données
probantes » utiles a l'action et a la décision en prévention en en promotion de la santé) »
(Ferron 2017) (p.445). La frontiere est donc a marquer davantage avec la recherche
clinique qui se pratique en laboratoire ou en contexte expérimental. La RISP est définie
comme l'utilisation des méthodes de la recherche pour produire des connaissances
concernant des interventions, qu’elles soient menées ou non dans le champ du systéme

de santé (Hawe et Potvin 2009).

C. Ferron souligne trois dimensions essentielles de ce type de recherche : la RISP
«s’occupe » d’interventions complexes (programmes multidimensionnels et/ou
intersectoriels, visant l'action sur des déterminants sociaux, culturels et/ou
environnementaux) ; la RISP exige l'application d'une méthodologie scientifique
rigoureuse et des compétences pointues ; la RISP produit des connaissances spécifiques

sur les interventions, dans ses composantes évaluatives et d’analyse de la transférabilité.

80



Nous ajouterons ici que plus que toute autre forme de recherche en santé, la RISP défend

le réle social de la recherche (Alla et Kivits 2015).

La RISP fait appel a un large éventail de disciplines, de méthodes et d’outils scientifiques.
C. Ferron précise que peuvent étre mobilisés des protocoles de recherche complexes et
rigoureux, parfois empruntés a I'épidémiologie, mais souvent empreints de démarches
méthodologiques nouvelles et innovantes, venant de plusieurs traditions disciplinaires et
de champs professionnels ; I'imagination et la création donnent ainsi le ton en RISP. Sans
s’exonérer pour autant de la rigueur méthodologique qu’exige la recherche scientifique
(essentiellement logée dans la démarche de recherche (Dépelteau 2010)), la RISP mise
sur 'emprunt, 'adaptation et le renouvellement de schéemes méthodologiques en les
réfléchissant au regard des particularités de son objet : la complexité des interventions
qu’elle étudie - qui encourage le recours simultané a plusieurs méthodes et outils
méthodologiques variés ; et son ancrage contextualisé - qui demande a étre flexible et a
réagir aux contraintes et opportunités de I'intervention, qui ne peut étre ni standardisée,
ni controélable, autrement dit, accepter, gérer mais aussi réfléchir I'incertitude de 'action
étudiée.

Une attention particuliére est par ailleurs portée depuis quelques années a la théorisation
de lintervention (Cambon, Terral, et Alla 2019; Moore et Evans 2016). Selon les
recommandations pour I'évaluation d’une intervention complexe en santé (Craig et al.
2008), une intervention doit en effet se baser sur une « théorie » afin de formuler des
hypotheses sur la relation entre deux facteurs (par exemple, les croyances sur les méfaits
du tabac et 'arrét du tabac), de tester ces hypotheéses et ainsi d’émettre une conclusion
sur l'efficacité d’'une intervention (est-ce que mon intervention visant I'arrét du tabac
dans telle population et basée sur la théorie des croyances en santé est efficace 7). Les
sciences humaines et la psychologie ont ainsi pénétré la RISP en proposant un panel de
théories a mobiliser (Cambon et al. 2019). Ces théories viennent le plus souvent de la

psychologie et de la psychologie sociale - c’est un point sur lequel nous reviendrons.

Il s’agit d’autre part de théoriser l'intervention en tant que tel, de comprendre son
fonctionnement, ses mécanismes, ses effets... D’'ouvrir et de comprendre la « boite noire »
de I'intervention pour reprendre les termes de P. Hawe (Hawe et al. 2009). La encore, les
sciences humaines contribuent activement, et spécifiquement la sociologie, a méme de

fournir des cadres théoriques a la fois utiles a I'analyse des données produites en RISP, et
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susceptibles d’expliquer l'intervention comme phénomene social. Dans le cadre de
RESIST, nous avons fait une proposition de conceptualisation de lintervention,
interrogeant les entités de l'intervention pertinentes a son évaluation et les entités
périphériques, en nous basant sur une analyse de l'intervention comme réseau (Minary

etal. 2018).

Ces éléments sur lesquels nous reviendrons dans les chapitres 3 et 4 du mémoire sont
importants a considérer pour la suite du développement. L’analyse interdisciplinaire
déployée pour la recherche RESIST et présentée ci-dessous, s’inscrit dans cet objectif
fondamental en RISP de comprendre les mécanismes de 'intervention. Ma contribution

de sociologue a été de participer a ce travail descriptif et compréhensif.

Il1.3. L'interdisciplinarité « en actes »

La démarche interdisciplinaire a été pleinement développée dans le cadre du projet
RESIST. Elle a pris tout son sens lors de la phase exploratoire et plus précisément lors de
la préparation du recueil de données par observations et entretiens. La phase qualitative
de I’étude avait pour objectifs premierement d’identifier les dynamiques entre les éleves,
les intervenants et 1'équipe éducative, et d’en étudier I'impact sur la participation au
programme et, deuxiemement, d’explorer les déterminants individuels et sociaux du

sevrage tabagique (Kivits et al. 2017). Le travail d’analyse en interdisciplinarité a été

particulierement riche en enseignements et est maintenant présenté.

1.3.1. La mécanique de I'analyse qualitative interdisciplinaire

e Leplan

Le protocole initial de RESIST prévoyait la conduite :

- d’observations menées lors de la réunion d’information et des séances en groupe

afin d’observer les interactions entre les étudiants et les intervenants,
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- etd’entretiens semi-directifs aupres de participants a I'intervention en début et en

fin d’action, ainsi que des intervenants en début et en fin d’action.

Les observations étaient volontairement ouvertes et peu structurées, la structuration
étant arrivée en cours de recueil de données. Lors des entretiens, outre des questions sur
la consommation tabagique et le souhait de participer au programme de sevrage, des
questions spécifiques étaient posées sur les interactions entre les individus (entre les
étudiants ; entre les étudiants et les intervenants) afin d’explorer le réseau social. Les
données qualitatives devaient également éclairer les mécanismes de l'intervention.
Conformément au cadre conceptuel de I'évaluation de processus des interventions
complexes en santé (Moore et al. 2015), il s’agissait en effet de formuler des hypotheses
théoriques explicatives du fonctionnement de l'intervention et de l'influence du réseau

social en particulier.

e [’équipe

La phase qualitative s’est déroulée simultanément au recueil de données quantitatives.
Concretement, cela s’est traduit par une présence sur le terrain, lors des observations, des
chercheurs des différentes disciplines, au fait de la nature et des modalités de recueil des

données quantitatives et qualitatives.

Composaient cette équipe :

- Une épidémiologiste, coordinatrice scientifique du projet : Laetitia Minary ;

- Deux psychologues : Laetitia Munsch a participé a la phase d’observations et
Laetitia Ricci a participé aux entretiens ;

- Une doctorante en promotion de la santé: Amandine Vallata a participé aux
observations et réalisé des entretiens ;

- Une coordinatrice d’étude en recherche clinique, formée en promotion de la santé
et a la recherche qualitative : Mélanie Béguinet a observé quelques conférences
seule ou en bindOme avec moi ;

- Une équipe de terrain composée d’attachés de recherche clinique.
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- L’équipe d’animation en promotion de la santé, chargée d’animer la conférence
d’'information : Cécile Maire et Carole Gravatte, toutes deux chargées de projet a
I'Instance Régionale d’Education et de Promotion de la Santé du Grand Est.

- Les tabacologues en charge des consultations individuelles

Mentionner les diverses personnes composant I’équipe de terrain et d’animation est
important. Nous ne pouvons faire abstraction du fait que la recherche se couplait a
I'intervention et que nos actions (observation silencieuse dans mon cas) avaient un
impact sur le déroulement méme de I'intervention. Les différentes personnes impliquées
par ailleurs échangeaient régulierement avec nous sur leur ressenti, leurs appréciations
des jeunes mais aussi leurs opinions quant au fonctionnement du réseau, les motivations
des jeunes a participer au programme... RESIST ne permettait pas d’établir de frontieres

nettes ; il s’agit d'une caractéristique majeure des recherches interventionnelles.

Par ailleurs, étaient prévus plusieurs séminaires de travail rassemblant les membres de
I'équipe cités ci-dessus et les représentants des établissements accueillant I'intervention
RESIST afin de construire la nouvelle intervention de sevrage tabagique incluant une

composante soutien social.

e Lerecueil et'analyse des données (1) : les observations

Au total, 30 conférences et 7 séances de groupes avec le tabacologue ont été observées ;
30 entretiens ont été réalisés avec 19 éleves (certains éleves ayant été rencontrés a

différents temps de 'intervention).

Les observations ont bénéficié d'un triple regard : celui de la sociologue, celui de la
psychologue et celui de la doctorante en promotion de la santé et cheffe du projet RESIST.

Ce triple regard était justifié par la nécessité de disposer :

- du regard sociologique sur l’environnement social de lintervention, les
interactions sociales et I'organisation (notamment spatiale) de l'intervention au

sein de I'établissement et de la classe, avant, pendant et apres la conférence ;
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- du regard psychologique davantage centré sur les comportements tabagiques et
les discours des éleves, ainsi que sur les interactions entre éléves et avec la
conférenciere ;

- du point de vue de I'implémentation, porté par la cheffe de projet et centré sur

I'identification des fonctions clés (leviers et contraintes de l'intervention).

Pour ces observations, il a été décidé de ne pas construire conjointement la grille
d’observation mais de laisser s’exercer les 3 regards de maniere indépendante. Ainsi, les
3 personnes impliquées, sociologue, psychologue et cheffe de projet, ont chacune élaboré
leur grille de recueil et ont observé chaque conférence. Le positionnement était celui du
retrait, donc non participatif, en ce qui concernait la sociologue et la psychologue ; la
cheffe de projet participait a 'organisation de la conférence (explication de 'intervention,
distribution des questionnaires...). Les échanges entre ces 3 personnes quant aux données
d’observation recueillies ont été tenus a minima, tant que faire se pouvait compte tenu de
la proximité relationnelle des 3 chercheurs. Les observations des séances de groupe avec

le tabacologue n’ont été réalisées que par la cheffe de projet.

L’analyse des donnés a été également réalisée de maniére isolée dans un premier temps.
La production de cette analyse a pris diverses formes : journal de bord pour la sociologue
ne s’éloignant pas ou peu des pratiques d’observation en sociologie en anthropologie
(Foley 2016) - a noter que ce carnet comportait pour chaque séance le placement des
éleves et leurs interactions afin de répondre a la question du réseau social (figure 3) ; la
psychologue a fourni, quant a elle, un travail discursif riche reprenant les échanges entre
éleves autour du tabac et organisé en thématiques ; 1a cheffe de projet a enfin proposé une
liste de points concernant l'intervention et la conférence en particulier, sur ce qui
fonctionnait bien ou moins bien, ainsi que sur les facteurs favorisant l'inscription des

éleves au programme.

Toutes ces données ont ensuite été présentées dans un premier temps lors d’'un séminaire
rassemblant les chercheurs de I'équipe (janvier 2017) et dans un deuxiéme temps a
I'ensemble du comité scientifique, incluant les partenaires de terrain (juin 2018). Ce triple
regard a permis d’enrichir la compréhension du contexte de l'intervention que nous
présenterons dans la partie résultats. La figure 4 schématise l'organisation en

interdisciplinarité du recueil et de I'analyse des données d’observations.
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Figure 3 : Extrait des données d’observation sociologique dans RESIST - placement des éléves et

interactions lors des conférences initiales
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Le recueil et I'analyse des données (2) : les entretiens

L’organisation du travail a été différente pour les entretiens. Pour des raisons de
faisabilite, plusieurs enquéteurs ont été mobilisés. Il était attendu par ailleurs de produire
un regard complet sur lintervention. Le travail conjoint de I'’épidémiologiste, la

sociologue, la psychologue et la cheffe de projet a constitué le pivot de I'’enquéte.

L’objectif de ces entretiens était de suivre les éleves volontaires pour participer au
programme de sevrage, obtenir leur retour d’expérience, mais aussi mieux comprendre

leur parcours tabagique en lien avec leurs milieux de vie (scolaire, familial, professionnel)
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et de repérer les facteurs liés a leur réseau social favorisant leur démarche d’arrét du

tabac.

L’élaboration du guide d’entretien a nécessité plusieurs réunions. Il fallait s’accorder sur
les thémes a aborder. I fallait surtout produire un document commun et compréhensible
par la sociologue, la psychologue et la doctorante qui allaient se partager les entretiens.
Nous n’avions jusqu’ici pas travaillé sur une recherche commune, ne disposions pas de la
méme expérience en recherche qualitative et surtout défendions des positionnements
disciplinaires qu'il s’agissait de faire coopérer. Le guide d’entretien constituait ainsi un
outil crucial, assurant I'’harmonisation du recueil des données. Un travail particulier a été
produit sur les termes employés et leur signification : parcours, environnement,
motivation, soutien social... Si ces mots font partie du langage courant, les disciplines
tendent a les teinter : par exemple, la motivation (a arréter de fumer, a participer au
programme...) aura une signification théorique qui ne se retrouve pas nécessairement en
sociologie. Pour les psychologues, la motivation était liée a un trait individuel
caractéristique, I'auto-détermination ; me concernant, la motivation s’ancrait dans des
trajectoires tabagiques avant tout sociales : une attention particuliére était donnée aux
événements biographiques - I'entrée dans le milieu professionnel par exemple - et a
I'expérience sociale entourant la cigarette (Obradovic 2017). Le guide d’entretien a
intégré ces deux perspectives. La notion de réseau social a aussi été longuement discutée :
la « traduction » du réseau en questions pour le guide d’entretien a fait émerger des
distinctions profondes de compréhension, notamment en termes de niveaux de réseau
(de la relation interpersonnelle a I'environnement social), d’approche (a partir de
I'expérience de l'individu ou objectivé par d’autres données, observationnelles ou
quantitatives), ou encore de fonction (le réseau comme soutien social, composante

identitaire ou levier de participation a une intervention...).
Les entretiens ont été réalisés par les 3 enquéteurs en fonction de leur disponibilité.
Trois temps ont rythmé I'analyse :

- Les entretiens ont dans un premier temps été lus par chacune des enquétrices, de
maniere indépendante. A I'instar du travail réalisé pour les observations, il était
attendu que chaque lecture puisse aboutir a une grille d’analyse dont la

confrontation avec les autres lectures et grilles d’analyse associées, résultent en
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une grille d’analyse commune et la plus exhaustive possible. Pour ce faire,
plusieurs réunions de travail ont été nécessaires au cours desquelles un travail
explicatif des éléments d’analyse proposés par chacune des enquétrices était
fourni. La grille d’analyse finale comportait 5 grands themes (Intervention -
Parcours tabagique avant I'entrée dans le programme - Sevrage — Réseau social -
Autres addictions), composés chacun de 2 a 8 sous-thématiques, elles-mémes
déclinées en plusieurs sous-thématiques. Au total, une centaine de noceuds
d’encodage composaient la grille d’analyse.

La seconde étape a consisté a coder I'ensemble des entretiens a l'aide du logiciel
NVivo. Sur base de 6 entretiens tirés au sort et codés, la grille d’analyse a été testée
(exhaustivité et compréhension). Apres cet ajustement, I’ensemble des entretiens
ont été codés, chaque entretien étant codé par deux des 3 enquétrices. Les
enquétrices ne codaient pas nécessairement les entretiens qu’elles avaient réalisés.
La troisieme étape a consisté a interpréter les entretiens ainsi codés. Deux
méthodes d’analyse ont été menées en parallele. D’'un cO6té, une analyse
compréhensive et interprétative a été réalisée par la sociologue a partir des nceuds
issus de I'’encodage (Balard et al. 2016). Les extraits codés a chaque nceud ont été
lus comme un ensemble cohérent et interprétés au regard du questionnement de
recherche : retour d’expérience sur l'intervention, motivation au sevrage, influence
du réseau social... La lecture horizontale s’émancipait ainsi de la grille d’analyse
pour faire émerger les éléments de compréhension du phénomene étudié
directement en lien avec le cadre conceptuel de I'étude (figure 5). D'un autre c6té,
une analyse discursive a été réalisée par la psychologue. Il s’agissait, a partir de la
grille d’analyse, de mesurer le poids de chacun des themes et de réaliser une
syntheése lexicale permettant de mettre en évidence les thémes les plus

prépondérants (figure 6).



Figure 5 : Extrait de 'analyse sociologique des entretiens dans RESIST

ROLE ET CARACTERISTIQUE DU RESEAU / par rapport au
programme (participation)

Le réle du réseau est d’abord celui de vecteur d’information sur
Iintervention :

« C'est les électriciens qui nous ont dit, oui bah nous en faiton a
un truc sur le tabac et on a dit ben oui pourquoi pas nous en
fait »

« Bah c’est une copine qui m’en a parlé »

Pas mal d’extraits dans ce sens

On n’est pas encore sur du soutien social => I'information est
véhiculée par un réseau plus ou moins établi (pas
nécessairement basé sur des liens d’amitié). Visible
particulierement dans le cas ou toutes les classes n’ont pas eu la
conférence => dissémination de 'information, via les canaux
classiques des classes.

Ensuite, le réseau comme incitatif a la participation au
programme : ce sont les copains qui incitent les autres a
participer ou on s’inscrit entre copains.

« Et puis il y a beaucoup de gens de notre classe qui étaient
intéressés donc ils nous ont directement inscrit

Réle de leader ? Trés peu observé dans les entretiens, a part un
éléve qui semblait vouloir montrer « que c’est bien » et qui a en
effet entrainé ses copains dans le programme.

« | : Si je me rappelle bien au début tu disais que quand tu avais
été dans le programme, tu étais allé en voir d’autres en leur
disant venez ? E : Oui ben voila je sais que j’aime bien montrer
gu’on peut arréter et que c’est bien »

Les formes que prend le réseau

=  Avant tout, communication informelle entre éléves
Beaucoup d’extrait illustrant cela (les électriciens nous ont dit,
etc.). Ce n’est pas nécessairement de la communication entre
amis

« Il'y a beaucoup de gens de notre classe... plusieurs gens de la
classe... »

=  Une forme trés présente : le jeu, le pari

« Quais c’est un peu ¢a, on s’est dit, on se lance un défi »

« Puis aprés bah avec une de mes amies on s’est dit on fait un
pacte, celui qui tient pas il paie le McDo a 'autre. Et bien du
coup c’est parti de ¢a [...] j’étais avec une fille qui s’appelle M et
un gargon Q, et ils y avaient été tous les 2 ensemble, et puis ils
s’étaient lancé un pari a la base, ¢a venait d’eux le pari et puis
bah apres ils m’ont incrusté dans le pari »

C’est I'objectif de RESIST : montrer et surtout comprendre
I'influence du réseau sur le sevrage tabagique. Ici, la question est
plus spécifique : quelle est I'influence du réseau sur la

participation au programme. Cela demande de caractériser 1. Le
réle du réseau : que fait le réseau a I'intervention (dans cette
partie, plus spécifiquement son rdle sur la participation au
programme) et 2. La « forme » du réseau et son influence. Ici, nous
entendrons réseau comme les interrelations entre éléves, entre
éléves et autres parties prenantes. On pourra étre amené a re-
caractériser a partir du réle et de ses formes.

Les données de I'observation ont été tres utiles, elles sont a
mettre en lien avec les données des entretiens. A noter aussi, la
présence dans notre corpus d’un groupe un peu particulier venant
d’Epinal : groupe d’amis, probablement peu représentatif de ce
que peut étre I'influence du réseau, presque caricatural, mais
instructif sur le mécanisme d’influence par les pairs chez les
adolescents.

Il est difficile de bien cerner le role du réseau en tant que soutien
social (hypothése Resist), dans I'établissement. On peut I'identifier
pour la participation au programme (influence de « leader »,
forme du jeu / pari) mais comment peut-on en mesurer I'impact,
méme l'influence ? L’histoire est trés différente lorsque les jeunes
sont interrogés sur le soutien a I’arrét du tabac, au-dela de
I’établissement et que I'on aborde la famille, les amis, le milieu
professionnel => objet de la partie suivante. La lecture par nceud
laisse cependant apparaitre que le réseau a un réle

. Comme vecteur d’information sur I'intervention

. Comme incitatif a participer
Difficile d’aller plus loin a ce stade, méme si les données
d’observation ont montré I'influence (positive ou négative) de
leader de groupe sur la participation au programme.

Concernant la forme que prend le réseau, il faut voir deux
dimensions : une communication interpersonnelle et une forme de
jeu. La 1% dimension ne correspond pas nécessairement a un
réseau amical, alors que la 2¢ dimension repose sur un réseau
amical : les éléves sont amis.

Difficile parfois de savoir si le pari concerne la participation ou
I'arrét (ou les 2). Je dirais le cOté jeu permet la participation, le
coté pari (quelque chose a la clé) doit motiver I'arrét.

La dimension jeu est a double tranchant, car un jeu ¢a s’arréte
qguand on veut quand on n’a plus envie. Pas vraiment la
perspective du sevrage ol on se base sur le progressif, cumulatif
('important est de ne pas arréter la démarche, méme si on n’est
pas sur l'arrét). On connait d’ailleurs I’expérience du groupe
d’Epinal : les disputes ont mis fin au suivi du programme pour
certains éleves.
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Figure 6 : Extrait de 'analyse psychologigue des entretiens dans RESIST

2. Parcours tabagique avant I'entrée dans le programme ] ]

2.1 Initiation au tabagisme (commencer & fumer) 7 10
Age du début du tabagisme : En primaire (*1), 13-14 ans (*1), 15 ans (*1), 16 ans (*1), a noter gqu'un jeune est dans le programme alors qu'il
fume depuis moins d'un an
"Pour faire le beau™ (*1)
Des copains fumeurs qui proposent d'essayer (*2)
Avec un ami fumeur (*1)
Avec un ami non fumeur pour essayer (*1)

2.2 Installation du tabagisme (devenir fumeur dépendant) 2 2
"Quand tu es en apprentissage, tu as tes propres revenus donc t'as pas de difficulté tu dois pas demander ¢ tes parents, je peux avoir 5 euros
pour acheter un paquet de clopes ? tu les a déja donc c’est déjda plus simple. Donc 'engrenage va beaucoup plus rapide que quelqu’un qui n’'a
pas de revenu"
"Je pensais juste essayer pour voir ce que ca allait faire, je ne pensais pas étre dépendant on va dire, dans les temps-la, je m’achetais des
paguets et tout, je pensais que ¢a allait étre juste étre passager, juste essayer"

2.3 Durée du tabagisme 17 171an(*1),2ans- 2,5 ans (*3), 4 ans (*4), 5 ans (*4), 6 ans (*2), depuis I'dge de 10-11 ans (*1), depuis la 4éme (*1), depuis la seconde (*1, le
jeune a 22 ans)

2.4 Comportement tabagigue (habitudes de consommation, nive 11 25

Niveau de consommation : 5-6 (*1) 10-15-20 (*3 dont 2 qui sont passés a 4 cig par jour), 20-25 (*2 dont un qui a diminué a 15), paquet de

30*3)
3 jeunes disent fumer a la maison (dont un dit fumer peu a la maison

5 jeunes parlent de leur habitudes de consommation au travail (le patron est un ancien fumeur, donc le jeune ne fume pas en sa présence
(*1), prend pas le temps de fumer au boulot (*1), le fait de travailler dehors pour les magons favorise le tabagisme (*1), une pause = une

clope (*1), une jeune dit fumer a des heures réguliéres avec sa collegue)

"La clop du matin, la clop du midi pour moi c’est comme une prison, c’est euh je la fume, je la fume quoi, c’est pas, y a pas de possibilité de la

zapper”

Fumer au CFA pendant les récré au CFA "notre petit plaisir de la pause"

Les productions étaient des lors distinctes : lorsque I'approche sociologique se voulait
plus narrative, 'approche psychologique se voulait séquentielle et comptable. Il est
important de noter le réle du logiciel d’analyse de données qualitatives dans cette
troisieme étape. NVivo « disparait » de la lecture sociologique : le travail s’est fait a partir
de la lecture des extraits pour chaque nceud d’encodage, sans retour au logiciel pour la
réalisation d’analyses complémentaires. Le logiciel était toujours présent dans la lecture
psychologique bien que plus discretement puisque le travail était « rapatrié » sous le
logiciel Excel, pour le comptage des occurrences thématiques, allant jusqu’a la
quantification. NVivo a permis cependant de compléter utilement I’analyse discursive

notamment par la production de nuages de mots.

Il est enfin important de noter que le regard de la cheffe de projet en promotion de la santé
occupait, lors de cette troisieme étape, une place moins importante. Son regard étant en
effet celui de I'implémentation, et les données issues de 1'observation et les premiers
entretiens codés ont permis, avant la finalisation méme des analyses psychologique et
sociologique, d’apporter les éléments nécessaires a l'amélioration de la nouvelle

intervention.
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La figure 7 schématise I'organisation en interdisciplinarité du recueil et de I'analyse des

données d’entretiens.

Figure 7 : Organisation du recueil et de I'analyse des données d’entretiens dans RESIST

Au cours de
Devant étre compris de la méme maniere par les 3 enquéteurs

Guide d’entretien partagé

Etape 1 de
'analyse
Retranscriptions

Plusieurs réunions de travail...
Etape 2 de

I'analyse Etape 3 de
Grille d'analyse I'analyse

o
Etape 4 de I'analyse

Interprétations | Implémentation | <=
diSCi Psychologie |

e Lesrésultats

Nous reprenons ici que les éléments de résultats éclairant 'apport d'une analyse
interdisciplinaire, a savoir: 1) le fonctionnement de l'intervention, 2) 'adhésion et la
participation au programme, 3) le role du réseau social dans la participation au

programme et dans la démarche de sevrage.

Premiérement, I'analyse qualitative en interdisciplinarité a activement contribué a
décrire et expliquer le fonctionnement de lintervention et de ses mécanismes
(interactions, ressources, environnement...). Il s’agissait d’établir les fonctions clés (Fianu

etal. 2017) en vue de son amélioration. Plusieurs mécanismes étaient ainsi identifiés :

- L’action sur I'environnement basée sur 1) I'implication de 'équipe pédagogique :
tant les observations que les entretiens révélaient la place importante des
professeurs, notamment lorsqu’ils assistaient avec les éleves aux conférences,
encourageant la participation des fumeurs au programme. A contrario, lorsque les
professeurs n’avaient pas été informés en amont, ils étaient réticents a la
participation des éleves, le programme rentrant en conflit avec leur propre

programme scolaire ; 2) une meilleure information a la famille qui peut étre tant
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un facteur soutenant dans certains cas, que contrariant dans d’autres, a la
démarche d’arrét; 3) I'information aux employeurs des apprentis qui, comme pour
les familles, peuvent soutenir ou contraindre la démarche ; 4) I'établissement :
dans les lieux observés, I'organisation méme de I’espace contrevenait a la bonne
marche du programme (exemple d'un espace réservé aux fumeurs devant I'entrée
principale de I'établissement, donc empruntée par tous). Par ailleurs, les éléves
associaient leur besoin de fumer a un « ennui » éprouvé dans 1’établissement.
L’action sur I'environnement pouvait donc reposer également sur l'installation
d’espaces loisirs (baby-foot, terrain sportif...) non fumeurs.

- L’action sur les co-addictions : observations et entretiens ont montré la place
centrale d’autres addictions que le tabac. Beaucoup de fumeurs s’inscrivaient au
programme pour arréter le cannabis ou d’autres substances, ce qui exigeait des
professionnels d’adapter leurs interventions. Par ailleurs, la consommation de
cannabis et d’alcool était directement associée a une vie sociale valorisée ; ce lien
social (connu déja chez les fumeurs de tabac (Constance et Peretti-Watel 2010)) se
devait d’étre préservé dans cette population vulnérable, I'intervention éducative
devant tenir compte des ressorts identitaires de la consommation de substances
addictives.

- L’action participative : les entretiens montraient des différences importantes
lorsque le soutien des pairs était évoqué, de l'attitude totalement indifférente de
certains pairs a l'attitude interventionniste (soit en « condamnant » I'éleve
participant au programme de sevrage lorsque celui-ci rechutait, soit en
« décrédibilisant » la capacité de I’éleve a arréter de fumer). Les entretiens avec les
éleves participant au programme et les observations sociologiques suggéraient un
intérét pour 'organisation d’« évenements » autour du tabac et des addictions, sur
un mode informatif et festif, mais sans connotation médicale, éloignant ainsi le
risque de stigmatisation (qui fume, qui participe, qui réussit, qui ne réussit pas...)
tout en créant une réflexion collective autour d’ un théme qui touche tout le

monde.

Concernant I'adhésion et la participation au programme, la lecture interdisciplinaire a
permis d’éclairer deux dimensions en lien avec la trajectoire tabagique et personnelle du
jeune d’une part, avec l'inscription du programme de sevrage dans une routine scolaire

établie d’autre part.

92



- Le souhait d’arréter de fumer est bien entendu partagé par ’ensemble des éleves
participant au programme ; l'objectif n’est cependant pas tant l'arrét que la
diminution de la consommation. Cet objectif est partagé par 'ensemble des éléves
rencontrés, et négocié avec le professionnel. Le souhait d’arréter de fumer est
qualifié de personnel : les éleves n’envisagent pas l'arrét comme une démarche
collective mais bien individuelle et dont le succés ne repose que sur leur propre
volonté. Le réseau amical, familial, social... lorsqu’il est évoqué peut apparaitre
soutenant mais influencant peu leur volonté d’arrét. Le souci d’atteindre une
meilleure santé est ensuite un facteur favorisant la participation au programme :
des gratifications corporelles rapides sont attendues, tel que retrouver son souffle
et ne plus sentir mauvais... Le sentiment d’auto-efficacité orientait ainsi la
démarche.

- Laparticipation au programme concrétisait souvent un souhait d’arréter de fumer
souvent éprouvé par ses jeunes, et son imbrication dans la routine scolaire. La
proximité des conférenciers mais également la présence d'un professionnel de
santé marquaient a la fois le caractére abordable de la proposition et la prise au
sérieux de la motivation de I'éléve a arréter de fumer. Les modalités d’organisation
de l'intervention veillant a ne pas désorganiser les plannings (de 1’éleve, de
|’établissement), le risque d’'un renversement d’une routine scolaire (par exemple,
devoir rester apres les cours) était écarté. Par ailleurs, la participation au

programme normalisait et 1égitimait le souhait personnel d’ arréter de fumer, aux

yeux des éleves et de I'équipe pédagogique.

Concernant le réseau social, le résultat principal a été évoqué dans le chapitre 1:
I’hypothese d'un leader d’'influence, repérable selon certains criteres, et mobilisable pour
inciter les pairs fumeurs a s’engager dans une démarche d’arrét, via un programme, n’a
pas été validée. En effet, I'organisation scolaire et professionnelle de 'apprenti (1 semaine
en CFA et 3 semaines chez I'employeur) affaiblissait ce levier. Le regard sociologique a été
important dans cette proposition car il a permis de placer le jeune dans un environnement
social plus élargi, et surtout plus complexe en termes de relations sociales. Faire reposer
une intervention éducative sur un pair leader alors que le réseau social entre éleves au
sein de I’établissement est souvent faible voire éphémere (beaucoup de mobilité) ne
semblait pas pertinent. Le recours aux médias sociaux, bien qu’utilisés par les éleves,

n’apparaissait pas non plus comme un support adéquat : le réseau amical du jeune ne
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correspondait pas nécessairement a son réseau scolaire. Deux leviers de soutien social

sont cependant ressortis :

- Lors de la conférence, les non fumeurs se révélaient souvent étre des « alliés » au
conférencier. Lorsque ce non fumeur était par ailleurs inséré dans un groupe
d’amis fumeurs, il endossait un réle de leader, encourageant les fumeurs a
s’inscrire au programme. Cette proposition avancée par I'observation sociologique
a été confirmée par 'analyse psychologique des discours recueillis en observations
mais aussi les entretiens.

- Les éducateurs principaux de chaque établissement ont joué quant a eux un role
d’'influence extrémement fort, tant dans I’'adhésion que dans I'assiduité a participer
au programme. Ils étaient le lien entre les intervenants, les éléves et les professeurs.
Il s’agit 1a encore d’'un élargissement du regard, porté par la sociologie, sur le

fonctionnement d’'une intervention dans un contexte.

1 2.3.2. Les clés de Iinterdisciplinarité

ATlissue de cette expérience, Laetitia Minary, Laetitia Ricci et moi-méme avons produit un
article de positionnement « Interdisciplinary research in public health: the "why" and the

"how" », actuellement en révision pour Journal of Epidemiology and Community Health.

Dans cet article, nous reprenons les arguments en faveur d'une interdisciplinarité plus
prononcée, plus fréquente et plus transparente dans les recherches en santé et en santé
publique. Aux cotés du pourquoi, nous présentons également les dimensions clés du
comment. Nous venons de développer une partie du comment ; nous insistons a présent
sur 3 dimensions qui nous semblent essentielles a considérer et qui ont constitué des

points névralgiques pour RESIST.

Premierement, I'interdisciplinarité provoque des conflits de temporalité qu’il convient de
résoudre. Contrairement aux phases préparatoires (élaboration de projet et préparation
sur le terrain) qui sont généralement considérées comme requérant un temps long, les
phases de collecte et d’analyse de données sont rarement envisagées de la sorte.

Cependant, l'expérience de RESIST montre que ces étapes sont longues et loin d'étre
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simples. La phase qualitative de 'enquéte qui reposait sur un travail interdisciplinaire
approfondi aura pris 2 ans, depuis le début du recueil (novembre 2016) jusqu’a la fin de
'analyse (décembre 2018). Si une partie des données a pu étre mobilisée dés le printemps
2017 pour la mise en place de I'intervention adaptée, I'organisation, la réalisation et les
échanges scientifiques autour de I'analyse qualitative, mobilisant 2 chercheurs a minima

et régulierement 4 chercheurs, aura exigé davantage de temps.

Il ne s’agit pas que d'une question méthodologique. Une recherche interdisciplinaire exige
que des ajustements continus soient apportés en ce qui concerne les cadres théoriques.
Ces cadres sont souvent spécifiques a une discipline et donc inconnus des autres.
Pourtant, la compréhension de la nature des indicateurs de santé et des perspectives
d’interprétation des résultats dépend de ces bases théoriques. Le travail interdisciplinaire
nécessite donc des allers et retours entre chercheurs ; ce mouvement prend du temps et
peut s’avérer en décalage avec le temps de 'intervention d'une part, avec les exigences de

publications propres au champ de la santé publique d’autre part.

Deuxiémement, les projets interdisciplinaires doivent organiser et considérer comme
parties intégrantes de la démarche de recherche, des espaces d’échange
interdisciplinaires favorisant a la fois le travail disciplinaire et interdisciplinaire. La
préservation des spécificités des disciplines (en termes de concepts, de méthodologies, de
littérature, etc.) est inestimable et essentielle au succes de I'interdisciplinarité. La création
d’espaces interdisciplinaires ne vise pas a effacer ces spécificités mais vise a ce que tous
les chercheurs participent - et se sentent - impliqués dans chaque aspect disciplinaire de
la recherche; cela nous semble la condition sine qua non pour éviter le piege de la
domination d'une discipline. Typiquement en santé publique, le poids des disciplines
développant des méthodes quantitatives est plus lourd : le niveau de preuve des études
quantitatives est considéré plus élevé. Cela discrédite souvent les SHS qui privilégient les
approches qualitatives. Comprendre les positions théoriques et méthodologiques doit

permettre de dépasser ces frontieres disciplinaires.

Les séminaires favorisant I'échange s'imposent alors comme des socles indispensables au
succes de l'interdisciplinarité. Notre travail a en effet reposé sur un mouvement de va-et-
vient constant entre travail individuel et travail collectif. Au croisement des chercheurs
en mouvement, s’est créé un « espace de I'interdisciplinarité » pour reprendre les termes

de Marie Preéau, lors d'un colloque organisé par notre laboratoire en 2014 (Préau 2014).
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Dans RESIST, les séminaires scientifiques ont constitué des moments cruciaux de

construction et d’orientation du terrain de recherche.

11| 2. De la recherche a I'expertise, de I’expertise a la recherche

Publication associée

v Ferron C, Kivits J. Expertise en santé publique : place aux acteurs de terrain! Santé
Publique. 2017;29(5):605-606.

Mes travaux antérieurs et actuels me font naviguer entre différents types de recherche :
de la recherche classique ou « fondamentale » (par exemple, explorer les représentations
d’'une population spécifique sur un sujet défini) a une recherche appliquée (visant par
exemple la création d’un référentiel telle 'étude REBONDIR qui a démarré en 2019), en
passant par la recherche interventionnelle et la réalisation d’évaluations susceptibles de
produire de nouvelles connaissances... Que ces formes de recherche aient été pensées ou
non en amont, elles appellent a revoir certains formats déja établis en sociologie,
notamment celui de la recherche-action (Les chercheurs ignorants 2015) et a faire le lien

avec de nouveaux formats en santé publique, dont la recherche interventionnelle.

Pour aborder cette thématique, je partirai de mon implication dans le Centre d’Expertise
en Santé Publique (CESP) de I'Ecole de Santé Publique. Il s’agira de proposer une réflexion
sur la proximité de la recherche en santé avec I'expertise et la production de travaux dits
« d’expertise », et d'y déterminer ma place et mon role en tant que sociologue. La
littérature sociologique aborde régulierement le lien de la recherche avec I'intervention
ainsi que les relations que les sociologues académiques entretiennent avec leurs terrains,
les acteurs et leurs pratiques3®, particulierement dans le champ de la santé (Schrecker et
Volery 2016). Ces écrits me serviront d’appui a la réflexion. Auparavant, j'exposerai le

contexte dans lequel s’inscrit 'activité du CESP, ainsi que ses particularités.

36 En France, la revue Sociologies Pratiques a par exemple publié en 2018 deux numéros consacrés a la « Sociologie sur
commande ». Les deux numéros sont disponibles sur le portail de revue CAIRN : https://www.cairn.info/revue-
sociologies-pratiques-2018-1.htm et https://www.cairn.info/revue-sociologies-pratiques-2018-2.htm
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11| 2.1. De la recherche en sociologie a I'expertise en santé publique

1| 2.1.1. Les données probantes au cceur des politiques de santé publique

Mon activité d’expertise s’inscrit dans un contexte particulier d’élaboration de politiques
de santé. Le défi des inégalités sociales de santé reste aujourd’hui entier (Lang 2018) et
force est de constater que les politiques, plans, programmes de santé, qu’ils soient
thématiques ou transversaux, n'ont pas réussi jusqu’ici a y répondre efficacement

(Commission des Déterminants Sociaux de la Santé 2009).

Ainsi, dans le champ des politiques publiques et des politiques de santé, le mouvement
est, depuis plusieurs années, de fonder la décision en santé publique sur les connaissances
issues de la recherche. L’enjeu est de baser les décisions prises a un niveau politique en
matiére de santé, sur des données probantes (Cambon, Alla, et Souffez 2017) afin de
mieux assurer, et a terme de garantir, I'efficacité des politiques publiques, et plus
généralement 'efficacité et |'efficience du systeme de santé. En ligne de mire : la réduction

des inégalités sociales et territoriales de santé.

En 2013, la Stratégie Nationale de Santé (SNS) annongait « Faire de la recherche un
instrument d’aide aux décisions politiques en santé »37 ; en 2016, la Loi de modernisation
du systéme de santé38 prévoyait que les Agences Régionales de Santé (ARS) puissent avoir
un role dans 'organisation régionale de la recherche en santé ; la Stratégie Nationale de
Santé 2018-2022 réaffirme I'importance d’« Appuyer les décisions sur I’analyse critique des
meilleures connaissances disponibles, notamment de celles issues des données concernant la
santé des personnes et leur environnement, des évaluations des actions menées, des
expertises indépendantes, des études d’'impact en santé et de la recherche »3°. La recherche
en santé publique y est présentée comme un levier de développement et d’orientation

d’'interventions préventives, en promotion de la santé, et de prise en charge des

37 https: //solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/SNS-version-courte.pdf
38 https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2016/1/26 /AFSX1418355L/jo
39 https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/dossier sns 2017 vdef.pdf
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pathologies, et la recherche interventionnelle en santé des populations (RISP) y est

spécifiquement mentionnée.

I 2.1.2. Déploiement de I'expertise en régions : le tissage de liens entre le « terrain » et le

monde universitaire

En 2015, une étude de faisabilité sur la création de Centres Régionaux de Recherche et

d’Expertise en Santé Publique (CeRRESP) était réalisée par Linda Cambon#0. Les CeRRESP

étaient présentés comme des infrastructures régionales coordonnant des travaux de

recherche en santé publique avec les enjeux et besoins du systéme de santé et les

déclinaisons locales des politiques de santé. Ces infrastructures devaient étre portées par

les universités et se positionner en appui aux ARS et collectivités territoriales.

Les CeRRESP entendaient répondre a I’enjeu d’appui des politiques publiques sur les

connaissances scientifiques. L’initiative frangaise pouvait s’inspirer de modeéles existant

déja a I’étranger. Nous pouvons entre autres citer deux expériences britanniques.

DECIPher*! (Development and Evaluation of Complex Intervention for Public Health
improvement) est un centre d’évaluation des interventions complexes en santé
dans une perspective d’amélioration du systeme de santé. Ce dispositif regroupe
des experts, universitaires, de différents champs travaillant sur les questions de
santé publique.

Les What Works Centres 42 constituent une autre initiative britannique dont
'objectif est de favoriser I'adoption des dispositifs de politiques publiques qui
« fonctionnent » et qui portent trois missions : 1) la synthese de la recherche
existante dans le domaine concerné avec le souci de transposer ces connaissances
en enseignements, voire en recommandations concretes, pour les professionnels
et décideurs ; 2) diffuser et accompagner I'adoption notamment par

I'accompagnement a 'identification d’interventions efficaces ; 3) évaluer I'impact

40 Cambon L. Etude de faisabilité et conditions d’implantation des CERReSP. 2015. Rapport de mission, document interne.
41 http://decipher.uk.net/

42 https: //www.gov.uk/guidance /what-works-network
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d’'innovations. Les What Works Centres ont fait I'objet d’'un rapport, réalisé par
I’Agence Nouvelle des Solidarités Actives (ANSA) avec le soutien de France
Stratégie, instaurant une réflexion sur l'institutionnalisation de I'évaluation en

France et ses modalités (Allard et Rickey 2017).

En France, dans le champ de la santé publique, des initiatives régionales existent depuis
plusieurs années, s’inscrivant dans, ou répondant partiellement a, I'esprit des CeRRESP.
Dans sa these soutenue en 2017 (Trompette 2017), . Trompette relatait 'expérience de
I'Espace Partagé de Santé Publique du Centre Hospitalier Universitaire de Nice#3. Sa
mission est de réunir tous les acteurs de la santé publique (universitaires, décideurs,
financeurs, professionnels de la santé et de la promotion de la santé, collectivités...) dans
un objectif d’'intégrer les meilleurs résultats de la recherche dans le processus de prise de
décision en santé et plus particulierement, de répondre aux demandes d’application des

résultats de la recherche a un contexte local.

S’appuyant sur ses résultats d’enquétes et 'analyse de I'Espace Partagé en Santé Publique
de Nice et d’autres encore#4, ]. Trompette exposait comment ces espaces de rencontre, par
leur fonctionnement collaboratif, complétaient utilement la RISP. Elle montrait comment
ces espaces promouvaient aussi I’émergence de nouveaux questionnements de recherche
a partir d’expérience de terrain. Ces espaces favorisaient en quelque sorte les savoirs

expérientiels et permettaient leur rencontre avec les savoirs scientifiques.

L’enjeu de ces initiatives était de parvenir a une démarche de co-construction de
connaissances en santé publique, et de démontrer le caractere probant des données
résultant de programmes et d’action en promotion de la santé. La multi- ou
interdisciplinarité ainsi que I'implication des acteurs de terrain constituent les invariants
a ces dispositifs, et sont a ce titre deux caractéristiques majeures de la démarche.
J'ajouterais un troisiéme invariant : ces dispositifs, espaces d’échanges ou centres

d’expertise ont en commun d’étre portés par des universitaires. C'est dans ce contexte

43 http: //www.epsp06.fr/

44 Citons par exemple, la plateforme Cassiopée, une « plateforme qui vise a développer les interactions entre les
chercheurs, les décideurs, notamment les administrations publiques et les acteurs du champ médico-social et de la santé
publique en Aquitaine ». Fédération de Recherche Santé Publique, Société (FR-SPS), elle est mise en place au sein de
I'Université de Bordeaux. Source : http://www.plateforme-cassiopee.fr/Presentation.aspx.
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qu’en 2016, I'Ecole de Santé Publique en tant que département de la Faculté de Médecine

de I'Université de Lorraine, a souhaité mettre en place un centre d’expertise.

1] 2.2.3. Le Centre d’Expertise en Santé Publique de I’Ecole de Santé Publique

Ce sont les sollicitations régulieres auprés de chercheurs d’APEMAC, de la part
d’« acteurs » de la santé publique, en premiére ligne, des décideurs publics en charge de
développer ou d’évaluer des programmes en promotion de la santé sur le territoire, qui
ont poussé a la réflexion, puis a la création et a la mise en ceuvre du Centre d’Expertise en
Santé Publique (CESP). Cette démarche a été initiée par les Professeurs Francois Alla et
Francis Guillemin. Je dirige ce centre depuis septembre 2017. Actuellement, il compte 3
chargées d’études engagées a temps plein et s’appuie sur les ressources en secrétariat et

en gestion comptable et administrative de 'Ecole de Santé Publique.

L’encadré 1 reprend les projets passés et en cours du CESP. L’objectif n’est pas ici
d’exposer chacun des projets mais de percevoir plus généralement dans cette activité le

lien avec l'activité de recherche.

Encadré 1 : Projets du Centre d’Expertise en Santé Publique terminés et en cours de réalisation

Projets en cours

Assistance et appui a I'évaluation du Programme Régional de Lutte contre le Tabac en région Grand
Est

Commanditaire et financeur : ARS Grand Est
Evaluation participative intégrant le financeur, les parties prenantes du PRLT et les
professionnels
Chargée d’étude : Justine Trompette
Soutien scientifique APEMAC : Karine Legrand, Laetitia Minary
Evaluation de I'expérimentation en éducation a la santé familiale en Lorraine
Commanditaire et financeur : Mutualité Sociale Agricole
Evaluation participative intégrant les acteurs lorrains chargés du déploiement de I'ESF en
Lorraine
Chargée d’étude : Joséphine Soulier
Etude des parcours de soins des personnes présentant une conduite addictive en Lorraine
Commanditaire et financeur : LORADDICT, Réseau Lorrain d'Addictologie
Chargée d’étude : Joséphine Soulier
Analyse des processus et mécanismes de l'intervention PERL — Petite Enfance Recherche-action dans
le Lunévillois
Commanditaire et financeur : Centre Psychothérapeutique de Nancy (CPN)
Evaluation participative intégrant le CPN et I'ensemble des acteurs impliqués dans
I'intervention
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Chargée d’étude : Charlotte Decroix
Evaluation du programme d’aide au sevrage TABagique pour les ADOlescents : TABADO IDF
Commanditaire : Comité de Paris de la Ligue contre le cancer
Financeur : Ligue contre le Cancer
Chargées d’étude : Fatiha Echarif (2019), Justine Trompette (2018)

Projet cl6turé en 2018

Accompagnement de I'élaboration d’une doctrine régionale des CLS a I'échelle du Grand Est
Commanditaire et financeur : ARS Grand-Est
Chargée d’étude : Evelyne Hanser
Rapport d’évaluation remis a I’ARS Grand Est. 2018, 106 pages.

Projets cléturés en 2017

OMAGE : Evaluation qualitative du déploiement de I'intervention sur deux sites franciliens
Commanditaire et financeur : ARS lle-de-France
Partenaires : Sylvie Legrain (CHU Bichat-Claude Bernard) et Dominique Bonnet (OMEDIT)
Chargée d’étude : Lucile Hervouet
Rapport d’évaluation remis a I’ARS lle-de-France. 2018, 62 pages.
Evaluation du processus d’élaboration et de mise en ceuvre des Contrats Locaux de Santé en région
Grand-Est
Commanditaire et financeur : ARS Grand Est
Chargées d’étude : Mélanie Béguinet et Lucile Hervouet
Coordination : Francois Alla
Rapport d’évaluation remis a I’ARS. 2017.

Le CESP se présente comme une entité de 'Ecole de Santé Publique de I'Université de
Lorraine, réalisant des évaluations d’interventions complexes en santé, particulierement
dans le champ de la promotion de la santé4>. L’argumentaire sous-tendant I'activité du
CESP s’appuie sur la nature des interventions en promotion de la santé, considérées
comme complexes en raison « (i) du nombre de leurs composantes et de leurs interactions,
(ii) des groupes ou niveaux organisationnels ciblés, (iii) de la variabilité des résultats, (iv) de
la difficulté des comportements a adopter par les bénéficiaires et les acteurs, mais également

du fait du systeme complexe dans lesquelles elles sont implantées » (Dupin et al. 2015)
(p.654).

Les interventions complexes requierent des démarches innovantes d’évaluation : au-dela
d’'une évaluation centrée sur les résultats, il est indispensable de comprendre pourquoi et
comment l'intervention fonctionne, dans quelles conditions les résultats observés sont

obtenus, et les liens entre résultats, interventions et contextes. L’enjeu est d’envisager les

45 http://medecine.univ-lorraine.fr/fr/ecole-sante-publique /lexpertise-cesp /presentation-du-cesp
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effets de ces interventions dans des contextes différents, dans une perspective de

transférabilité (Cambon et al. 2012).

Le CESP répond aux attentes des décideurs publics en charge de soutenir des programmes
et actions en promotion de la santé. Leurs demandes concernent I'évaluation des
interventions non pas tant en termes de résultats de santé : en contexte de pratique, il
peut étre difficile d’élaborer des indicateurs permettant de mesurer I’évolution de I'état
de santé des bénéficiaires de l'intervention, tant pour des raisons de faisabilité
(population mobile sans possibilité de suivi, interventions ponctuelles, manque de
moyens pour réaliser une évaluation centrée sur les résultats, contraintes de mise en
ceuvre...) que de mesure. En effet, 'amélioration des dimensions liées a la santé, suite a
une action de promotion de la santé, ne peut s’évaluer que sur le long terme. Par exemple,
si 'amélioration des connaissances, voire des compétences, peut effectivement s’évaluer
en fin d’intervention, son impact sur I'état de santé est indirect et ne peut étre évalué qu’a

distance de I'action.

Le CESP propose donc une approche évaluative centrée sur les effets que l'intervention
peut produire (sur les acteurs professionnels et bénéficiaires en termes d’expériences, de
pratiques, de comportement...), sur ses mécanismes (comment et pourquoi l'intervention
fonctionne (ou ne fonctionne pas) et quelles en sont les composantes) et en tenant compte
du contexte de déploiement de I'intervention. Par exemple, le protocole de I’évaluation de
I'intervention PERL propose : « il s’agit de rapporter le plus finement possible comment
I'intervention fonctionne, aupres de quelles populations, dans quelles conditions, avec
quelles ressources (planifiées ou non), mais aussi comment l'intervention s’adapte au
contexte et quel est son impact organisationnel sur les organisations et les pratiques,
notamment au sein de la PMI. A la description, s’ajoute un travail compréhensif de recueil
des justifications des éléments d’'implantation et des éventuelles adaptation ». En ce sens, il
s’agit d’'une évaluation de processus telle que recommandée dans la littérature sur

’évaluation des interventions complexes en santé (Moore et al. 2015).

Le CESP répond également aux sollicitations d’autres acteurs soucieux de mieux
comprendre leur intervention. Des études peuvent étre également conduites par le CESP

sans portée évaluative.
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L’approche du CESP, quelle que soit la sollicitation, est forcément participative : le
commanditaire de I'’étude est impliqué dans le déploiement de I'intervention ou de I’étude,
a des temps réguliers du projet; les professionnels en charge de la mise en place de
I'intervention également. L’échange est essentiel autant pour répondre au mieux a la
demande du commanditaire que pour échanger, avec I'ensemble des acteurs, sur le
déploiement in vivo de l'intervention. La perspective évaluative est que les acteurs, en
charge de l'intervention et quel que soit leur niveau d’'implication, puissent prendre

connaissance d’éventuelles difficultés et agir en conséquence.

Deux caractéristiques supplémentaires fondent la démarche du CESP : son approche
interdisciplinaire et sa proximité avecl’équipe de recherche APEMAC. Je ne reviendrai pas
sur l'aspect interdisciplinaire abordé longuement dans la partie précédente. Je
m’attarderai plutot sur les liens entre les travaux du CESP et I'activité de recherche

APEMAC.

Lorsqu’il m’est demandé de présenter le CESP, je réponds généralement qu'’il s’agit d’'une
plateforme mettant a disposition des acteurs et décideurs en promotion de la santé, les
outils conceptuels et méthodologiques de la recherche en santé publique, a des fins
d’étude, d’évaluation ou d’accompagnement. Le CESP affiche clairement s’appuyer sur les
connaissances accumulées en recherche évaluative afin de proposer des protocoles
d’évaluation en phase avec la demande du terrain mais aussi d’étre en mesure d’éclairer,
voire d’approfondir, des aspects de lintervention, essentiels a son succes et ne

s’exprimant pas nécessairement en termes de « résultats ».

Un exemple concret d'import des pratiques de la recherche dans 'activité d’expertise est
'objectif toujours énoncé dans le cadre de projet d’évaluation, de définir la théorie de
I'intervention et de la faire valider par les parties prenantes. Reprenons I'exemple de
I'’évaluation de l'intervention PERL. Dans le protocole, nous annongons:« En tant
qu’intervention complexe, il convient de conceptualiser l'intervention en identifiant les
possibles mécanismes a l'ceuvre dans l'intervention et les leviers mobilisés - directement ou
indirectement (acteurs, activités, ressources, contexte organisationnel...) favorisant le
fonctionnement de l'intervention. Cette phase de conceptualisation comprend également
I’élaboration d’hypotheses sur les effets du contexte (institutionnel, socio-culturel, etc.) de

I'intervention sur les processus et résultats ». Ce travail renvoie a la construction du modele
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logique de l'intervention, proposition directement informée par les recommandations et

les maniéres de faire en recherche évaluatives (Craig et al. 2008).

Le lien avec la recherche est aussi méthodologique, notamment par la mobilisation des
outils qualitatifs. Capitalisant sur leurs expériences d’évaluation de programmes de santé,
Loubna Belaid et collegues (Belaid et al. 2016) présentent comment les méthodes de
recherche qualitative trouvent toute leur place dans les activités d’évaluation. Plus que de
simples instruments, ces outils permettent un travail interprétatif de résultats plus

approfondi.

1] 2.2. Recherche et expertise en sociologie et en santé publique : les termes du débat

1| 2.2.1. De quelle expertise parle-t-on ?

L’expertise a jusqu'ici été comprise dans son sens générique. Le Centre National de
Ressources Textuelle et Lexicales (CNRTL) donne la définition suivante de I'expertise :
« Procédure par laquelle on confie a un ou plusieurs experts le soin de donner un avis sur les
éléments d'un différend, quand ceux-ci présentent des aspects techniques »*°. Le travail de
I'expert et la finalité de son expertise sont en effet de produire un avis sur une
problématique donnée. L’expert est reconnu pour ses qualités de spécialiste : parce qu'’il
est chercheur renommé du monde académique ou parce qu’'il maitrise un domaine
scientifique hautement spécialisé, 'expert est sollicité dans la sphere publique, tant6t par
les médias, tantot par des instances institutionnelles ou des organisations, généralement

en vue d'une prise de décision.

Le champ de la santé publique est rompu a 'exercice (Got 2005; Tabuteau 2010). Didier
Tabuteau identifie trois composantes de I'expertise en santé publique : 1) « I'expertise
connaissance dont l'objectif est le recueil et l'analyse de données épidémiologiques,
toxicologiques, chimiques, biologiques, etc., et plus généralement la veille scientifique. C’est

une fonction qui est a la marge de la recherche » ; 2) « L’expertise évaluation, qui doit établir

46 https: //www.cnrtl.fr/definition/expertise
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et interpréter les référentiels de la décision de santé publique »; 3) et «l’expertise
intégration » : il s’agit d’intégrer les données scientifiques et d’autres données notamment
socio-économiques. L’exemple type est I’évaluation médico-économique (Tabuteau

2010) (p.35-36).

L’expertise sociologique recouvrera peu ou prou les mémes dimensions. Mais alors qu’en
santé publique, 'expertise ainsi déployée ne suscite pas d’autres questionnements pour
les chercheurs que celui, certes fondamental, des conflits d’intéréts, faire de I'expertise
sociologique lorsqu’on est chercheur académique peut enclencher d’apres discussions
(Barbier et al. 2011). Qu’en est-il des lors du chercheur en sociologie, agissant en tant

qu’expert, dans le champ de la santé ?

L’expérience de chercheurs en sciences sociales est éclairante sur la négociation que doit
entreprendre un sociologue lorsqu’il est sollicité pour de telles missions. Daniel
Benamouzig, a partir de son expérience en tant qu’expert aupres de ’Agence nationale de
sécurité sanitaire montre ainsi comment le travail de I'expert-sociologue consiste a
« rendre plus politiques des questions qui passeraient autrement pour scientifiques et
techniques. Les sciences sociales rendent plus explicites des désaccords, des divergences
d’'intérét ou de valeurs, ainsi que des éléments d’incertitude et de controverse autrement
souvent tenus tacites » (Benamouzig et al. 2018) (p.40). L’auteur réfute ainsi I'idée que
'expertise en sciences sociales serait une « entreprise de neutralisation » des dimensions
conflictuelles du domaine a expertiser, le chercheur-expert-sociologue participant a une

telle entreprise.

Le travail d’expert au sein d’agences sanitaires peut paraitre singulier, ne concernant que
peu de sociologues. Ces derniers se voient solliciter plus régulierement pour une autre
forme d’expertise en santé : 'évaluation (Demailly 2018; Gaglio 2018). C’est assurément
par I'entrée de I'évaluation que l'activité dite « d’expertise » dans laquelle je me suis
engagée depuis deux ans s’est formalisée ; et c’est probablement mes « compétences de
sociologue » qui me qualifiaient aux yeux de mes collegues chercheurs en santé publique

non sociologues, de prendre en charge cette activité.

Le CESP représente ainsi une illustration intéressante d’un type d’expertise en sociologie

dans le champ de la santé que je vais a présent développer.
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Avant cela, il me faut définir I'activité du CESP. Pour m’aider, je me baserai sur la
formalisation que faitle LENTIC - pour rappel, le centre d’études ou j’ai fait mes premieres
armes en tant que sociologue - de son activité: elle se partage entre recherche
académique (comprendre) et recherche action (agir), chacun type de recherche pouvant
prétendre a trois finalités : analyser, anticiper et accompagner. La figure 8 reprend la
matrice de l'activité du LENTIC mais agrémentée de quelques ellipses, rectangles et

fleches afin de situer au mieux les projets du CESP (figure 8).

Figure 8 : Les formes de I'expertise selon le LENTIC appliquées aux projets du CESP?

COMPRENDRE AGIR
Recherche académique Recherche action
Analyser (
Anticiper Explorati ——
Prospective
Recommandations
Accompagner Enseignements universitaires Plan d’actions
Former Innovations pédagogiques P [Outils et dispositifs
I Etude-Evaluation : Evaluation du PRLT
Etude Loraddict
[ Evaluation ESF / CLS
RISP

D’emblée, j'ai exclu quatre types d’engagement que nous n’avons pas au CESP : la
modélisation théorique (qui releve selon moi de mon activité en recherche, notamment
dans l'axe « Evaluation des interventions complexe »); le diagnostic (en France, les
diagnostics sont réalisés par les observatoires régionaux de santé) ; 'audit qui fait appel

a des méthodes et techniques spécialisées ; et la prospective.

Il m’est ensuite possible de distinguer trois formats principaux. Premiérement, le plus
complet, en violet sur la figure, recouvre les projets d’évaluation qui comportent a la fois
des éléments d’études et des recommandations. L’évaluation du programme régional de

lutte contre le tabac entre dans cette catégorie : s'il s’agit d'un projet d’évaluation qui

47 La matrice originale est accessible sur : http://www.lentic.ulg.ac.be/index.php/activites/
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ameénera a des recommandations, le protocole tel que rédigé produira des éléments
nouveaux de connaissance sur les interventions en général, notamment concernant les
stratégies mobilisées dans le cadre d’interventions de lutte contre le tabac et leur
efficacité. Un second groupe, en jaune, oscille entre I'étude et l’évaluation, sans
nécessairement se décider. L’étude des parcours de soins des personnes présentant une
conduite addictive en Lorraine releve de cette logique. La commande n’était pas la
réalisation d’'une évaluation, mais bien d’'une étude. Or, au travers de cette étude,
’évaluation des prises en charge est perceptible, sans aller toutefois jusqu’a I’élaboration
des recommandations. Le troisieme groupe recouvre les évaluations sans production
attendue de connaissances, et avec élaboration de recommandations. Tel a été le cas des
évaluations des contrats locaux de santé, mais également de I’évaluation de I’éducation a
la santé familiale en Lorraine. Les deuxieme et troisieme groupes s’informent
mutuellement : des données de la recherche alimentent les évaluations, tout comme les

données issues de I’évaluation peuvent informer la recherche.

La recherche interventionnelle quant a elle recouvre les deux types de recherche et
concerne essentiellement les deux premieres finalités : analyser et anticiper. L’étanchéité
n’est cependant pas assurée avec la troisieme finalité dans ce cas puisqu’il s’agit de

produire des cadres pour une action efficace en promotion de la santé.

1] 2.2.2. De quelle pratique sociologique parle-t-on ?

Le réle et la place des sociologues en évaluation, en expertise et plus généralement dans
la «sociologie contractuelle » (Demailly 2018) sont régulierement débattus par la
communauté en sciences sociales et les sociologues (Barbier et al. 2011; Granier, Ould-
Ferhat, et Thobois 2018). Sur cette base, je tente ici un bilan de mon activité récente en

tant que coordinatrice du CESP.

Je commencerai par régler deux points polémiques souvent au centre des débats: la

légitimité de I'activité et I'instrumentalisation.

Contrairement a des sociologues sollicités pour développer une activité d’expertise et qui,

a raison, s’interrogent sur la légitimité a « y aller ou pas », ma position d’enseignante-
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chercheure en santé publique me rend « naturellement » éligible a cette activité. Comme
énoncé plus haut, 'expertise en santé publique fait partie du travail des chercheurs en
santé publique. Mon appartenance institutionnelle normalise une pratique - faire de
I'expertise — partagée par mes collegues. Si la rédaction de ’'HDR me rappelle que cette
légitimité n’a effectivement rien de naturel, je m’autoriserai a invoquer mon appartenance
au monde de la santé publique pour assoir mon activité d’expertise : elle s’accorde en effet
avec la définition de la santé publique proposée en introduction et je me sens relativement

a l'aise avec cette posture.

Le deuxiéme point polémique concerne I'instrumentalisation (Uhalde 2008), que celle-ci
prenne la forme d'une simple présence dans une instance de décision ou de la
mobilisation de résultats produits a des fins qu'on ne peut pas toujours contréler.
L’activité d’expertise telle qu’elle se développe nous prémunit en grande partie de ce
risque. Premiérement, lorsque je suis sollicitée, ce n’est pas «la» sociologue qui est
sollicitée, mais bien le CESP, reconnu pour ce qu'il est: une entité de I'Ecole de Santé
Publique qui produit des travaux d’expertise. La recherche d’'une caution « sciences
sociales » est donc peu probable et je n’ai, jusqu’ici, pas rencontré ce cas de figure. Si une
caution doit étre recherchée, elle serait alors plus généralement universitaire et associée

au champ large de la santé publique.

Deuxiemement, la démarche du CESP envers les demandeurs, est d’emblée partenariale.
Leurs profils (ARS, Mutualité, Réseau...) I'ont permis jusqu’a présent. Les nombreuses
réunions préparatoires garantissent une transparence sur l'objectif a atteindre, les
méthodes pour y parvenir, la nature des livrables (recommandations ?), et le réle du CESP
comme celui du commanditaire. Bien entendu, nous ne pouvons nous préserver de toute
instrumentalisation ; dans certains cas, et selon les termes de la convention signée, le
rendu de l'expertise peut juridiquement devenir propriété intégrale du seul
commanditaire. La phase préparatoire est des lors essentielle pour énoncer ce que nous
pouvons faire et ne pas faire, ce qui releve de notre champ de compétences ou non ; et
pour éventuellement s’accorder sur les éléments de propriété intellectuelle relative aux

résultats.

Méme si le CESP n’exclut pas «d’aller chercher des contrats », nous avons répondu
jusqu’ici a des demandes souvent générales et peu élaborées : notre autonomie s’exerce

dans cette imprécision de la demande, dans la possibilité d’y travailler, et dans le temps
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que nous nous accordons pour préparer notre réponse, en impliquant le commanditaire,
et éventuellement des membres de I'équipe de recherche APEMAC - nous le verrons ci-
dessous. Certaines demandes n’ont d’ailleurs pas abouti. Dans d’autres cas, j’ai orienté les

demandeurs vers des cabinets d’étude de conseil que j’estimais plus a méme de répondre.

Quelle est alors la place non pas de la sociologue - nous avons vu que je m’effagais au nom
d’'une appartenance institutionnelle - mais de la pratique sociologique dans I'expertise en
santé publique ? Ma réponse sera encore une fois formulée par rapport a mon expérience
qui n’entre pas nécessairement en résonnance avec 'expériences d’autres chercheurs-

experts.

Elle se situe, a mon sens et de maniére trés classique, a un premier niveau : celui de
déconstruction de l'objet étudié ou évalué. Il s’agit, en respectant la démarche
partenariale que je viens de citer, d'interroger la demande, de l'explorer et de la
conceptualiser. Cela a par exemple été le cas pour le projet d’évaluation de
I'expérimentation d’éducation a la santé familiale en Lorraine. Nous avons proposé
d’intégrer un questionnement autour du recours au soin des personnes ayant bénéficié
de I'’éducation ; I’évaluation des seules compétences a l'issue des séances d’éducation
nous paraissait en effet insuffisante. Explorer les recours aux soins par une approche
qualitative en intégrant la question du contexte de vie nous semblait correspondre a la
demande qui au départ était davantage centrée sur l'intervention en tant que telle (ses

mécanismes, ses fonctions clés).

Déconstruire ne signifie pas pour autant développer un questionnement sociologique ou
«de sociologue ». Ce n’est d’ailleurs le cas pour aucun des projets, méme si la
sensibilisation aux aspects sociaux de l'intervention a évaluer ou de la thématique de
santé a étudier n’est jamais tres loin. Ce souci du « social » n’est cependant pas 'apanage

de la sociologie.

Deuxiemement, la pratique sociologie est perceptible dans 'activité du CESP lorsque nous
nous engageons non pas a faire évoluer les pratiques, mais a produire une analyse
réflexive sur celles-ci. Cela est également « classique » en sociologie (Bourassa 2015) ; il
s’agit pourtant d’'une contribution nouvelle en santé publique ou I’évaluation est
généralement centrée sur les résultats. Les récents cadres d’évaluation issus de la

recherche nous aident partiellement puisqu’ils accordent une importance fondamentale
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a I'analyse des mécanismes de l'intervention (Moore et al. 2015). Ce faisant, et en me
basant sur mon expérience, c’est une analyse réflexive sur I'intervention et ses acteurs qui
est générée. L’évaluation de lintervention PERL est un exemple intéressant:
I'intervention que nous devions évaluer ne s’est pas déroulée comme prévu. De
nombreuses difficultés liées aux acteurs, au contexte, aux pratiques ont mis a mal sa mise
en ceuvre. Nous avons été les témoins de cet échec qui a donc été analysé. Nous avons
produit une analyse de ce dysfonctionnement et cela a conduit a la tenue d’un atelier d'une
demi-journée rassemblant I'ensemble des personnes impliquées ou ces difficultés ont été
abordées. Ce séminaire n’était pas programmé dans le protocole. Il nous a servi a deux
titres : premiérement le discours des acteurs a été recueilli collectivement ce qui a permis
de compléter le modeéle logique de I'intervention. Deuxiemement, ce séminaire a produit
une matiere a réflexion pour les acteurs, quel que soit d’ailleurs le niveau d’engagement

dans le projet.

Je terminerai cette partie sur le lien entre I'expertise et la recherche. Dans les projets
conduits par le CESP, la production de connaissances dépassant I'intervention n’est pas
un objectif. Mais une valorisation des résultats est parfois envisagée. Comment alors ne
pas tomber dans I’ « instrumentalisation inversée » discutée par Gérald Gaglio (Gaglio
2018) ? Deux cas de figure peuvent se présenter : soit la valorisation des résultats est
envisagée des la demande du commanditaire ; en santé publique, les publications de
praticiens, sous forme de retours d’expériences ou de résultats d’évaluation d’actions sont
encouragées. Dans ce cas, cela apparait dans la convention. Les conditions d’« autorship »
peuvent méme y étre indiquées. Les projets du CESP concernés par une anticipation de
valorisation sont I'étude des parcours de soins des personnes présentant une conduite
addictive en Lorraine, l'évaluation de lintervention PERL et [I'évaluation de
I'expérimentation d’éducation a la santé familiale. Le point commun entre ces recherches
est que des universitaires sont directement ou indirectement impliqués. La valorisation

est donc une suite attendue d’'une évaluation ou d’une étude.

Le deuxiéme cas de figure est une valorisation non prévue a l'issue du projet d’expertise.
Pour G. Gaglio, « Réaliser des évaluations constitue un mode d'acces a des réalités
empiriques et par conséquent un chemin possible pour produire des connaissances
intéressant le champ académique de la sociologie, en publiant par la suite les résultats. Ce

passage n'est pas acquis. Pour y parvenir, le cadre de I'évaluation est a déborder » (Gaglio
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2018) (p.74). Les raisons menant a un débordement du cadre de I’évaluation ou du projet
d’expertise peuvent étre diverses : données collectées riches et qui ouvrent de nouveaux
questionnements ; partage d’expériences au sein de la communauté de professionnels ;
questionnements qui se sont ajoutés au questionnement principal, au cours du projet...
Ces situations n’ont pas encore été rencontrées dans I'activité récente du CESP. Parce que
certains projets risquent d’aller au-dela de la demande, nous avons pris une précaution
pour éviter I'instrumentalisation inversée en cas de débordement. Pour chaque projet, un
chercheur de I'équipe de recherche APEMAC est intégré au comité de pilotage. Au départ,
'idée était de disposer d'un regard de chercheur sur tout projet d’expertise. C'est devenu
ensuite un argument aupres des commanditaires eux-mémes, mis au courant de cette

possibilité de débordement.

Dans ces différents exemples, la pratique sociologique apparait comme médiation entre

acteurs.
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I1[ 3. De quelques bienfaits du qualitatif dans les recherches en santé

Publications associées

Kivits ], Balard F, Fournier C, Winance M. (Sous la direction de) Les recherches
qualitatives en santé. Armand Colin. 2016.

Kivits J, Balard F. La problématisation ou I'importance de penser sa
question de recherche. Dans Kivits J, Balard F, Fournier C, Winance M.
(Sous la direction de) Les recherches qualitatives en santé. Armand Colin.
2016:60-81.

Balard F, Kivits ], Schrecker C, Volery I. L’analyse qualitative en santé. Dans Kivits
], Balard F, Fournier C, Winance M. (Sous la direction de) Les recherches
qualitatives en santé. Armand Colin. 2016:165-183.

Association a des publications de recherche qualitative

v

Dugelay G, Kivits ], Desse L, Boivin JM. Implementation of Home Blood
Pressure Monitoring among French GPs: A long and winding road. Accepté
pour publication dans PlosOne.

Konan YE, Kivits ], Tanguy M, Guillemin F, Bénié BV]. Pratique de I'’éducation
thérapeutique du patient en Cote d’Ivoire. Santé publique. 2019;31(3).
Choukour M, Kivits |, Baker A, Baumann C, Guillemin F, Peyrin-Biroulet L.
Personalised medicine in inflammatory bowel diseases: a patient survey.
Scandinavian Journal of Gastroenterology. 2019;54(1):135.

Saez L, Ramisasoa S, Legrand K, Alleyrat C, Langlois ], Muller L, Omorou AY,
Lavenne R, Kivits |, Lecomte E, Briangon S. Using facilitator-receiver peer dyads
matched according to socioeconomic status to promote behaviour change in
overweight adolescents - a feasibility study. BM] Open. 2018;8:e019731.
Mauffrey V, Kivits ], Pulcini C, Boivin JM. Perception of acceptable
antibiotic stewardship strategies in outpatient settings. Médecine et
Maladies Infectieuses. 2016;46(6):285-293.

Durupt M, Bouchy O, Christophe S, Kivits ], Boivin JM. La télémédecine en
zones rurales : représentations et expériences de médecins généralistes.
Santé Publique. 2016;28(4):487-497.

En 2016, paraissait 'ouvrage « Les recherches qualitatives en santé », co-dirigé avec
Frédéric Balard, Cécile Fournier et Myriam Winance (Kivits et al. 2016). La nécessité de
rédiger cet ouvrage s’est faite ressentir a mon arrivée en France: les références en
recherche qualitative mobilisées dans le cadre de mon master, de ma thése et post-
doctorat étaient en anglais et peu connues dans le monde francophone (Flick 2014;
Murphy et Dingwall 2003; Pope et Mays 2006). Inversement, je ne connaissais pas les

références en frangais portant sur les méthodes qualitatives. Au méme moment, mes
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activités d’enseignante vacataire m’amenaient a préparer des cours pour des étudiants de
santé publique : ne convenaient ni les références en anglais - qui supposaient de disposer
d’un niveau suffisant de maitrise de la langue - ni les références en frangais - supposant
un niveau de connaissances minimales en sciences sociales que n’avaient pas les étudiants
en santé publique. Si les approches qualitatives s’affichaient déja comme des méthodes de
recherche établies en santé et en santé publique (Cardia Vaneche et Bastard 2009;
Winance et Fournier 2016), le matériel bibliographique les présentant, les expliquant et
les illustrant semblait réservé soit aux chercheurs en SHS, notamment les sociologues et
psychologues de la santé qui disposaient de leurs manuels phares en matiere de méthodes
de recherche qualitative, soit aux chercheurs internationaux, rompus au recours et a la
défenses des méthodes de recherche qualitative4® dans le cadre de recherches le plus

souvent interdisciplinaires.

Dans cette derniere partie de chapitre, je souhaite insister sur quelques bienfaits du

qualitatif dans les recherches en santé.

I1|3.1. La recherche gualitative : de quoi parle-t-on ?

Les problématiques actuelles traversant le champ de la santé, notamment la question des
inégalités sociales de santé, exigent de nouvelles manieres de faire de la recherche en
santé publique : il s’agit d’'une part de partir des questions « de terrain » rencontrées par
les praticiens et les professionnels, et d’autre part de considérer l'ensemble des
disciplines en mesure d’apporter un éclairage scientifique visant la compréhension d’un
phénomene complexe, par la production de connaissances nouvelles issues de
méthodologies de recherche éprouvées et rigoureuses. Dans ce cadre, et parce qu’elle
s’inscrit dans les traditions scientifiques des SHS, la recherche qualitative nécessite de

dépasser la définition « par défaut » et négative, pour en faire une composante essentielle

48 Le monde anglo-saxon de la recherche en santé a une tradition plus ancienne de considération des méthodes
qualitatives. A la fin des années 1990, était publiée une série d’articles dans le British Medical Journal, présentant la
recherche qualitative, ses principes et ses méthodes. En 2000, 'ouvrage de N. Mays et de C. Pope rassemblant les articles
parus les années précédentes (Pope et Mays 2006). Cela ne signifie pas que tout était gagné. En 2016, 76 chercheurs
rédigent une lettre au BM]J, inquiets que les études qualitatives soient considérées par la revue comme relevant d’'une
priorité « tres faible », les disqualifiant dés la soumission (Greenhalgh et al. 2016).
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de la recherche en santé publique. Nous avons pu ainsi en proposer une définition : « Par
« recherches qualitatives en santé », nous entendons tout type de recherche, mené dans le
champ de la santé, mettant en ceuvre des modes de collecte de données et des méthodologies
d’analyses pouvant étre qualifiées de qualitatives, au sens ot elles permettent d’accéder a la
compréhension en profondeur du phénomeéne investigué. [...] les recherches qualitatives en
santé regroupent un large spectre de recherches qui se différencient par leurs ancrages
disciplinaires (anthropologie, sociologie, psychologie, médecine), leurs objectifs (démarche
exploratoire, compréhension du vécu des malades, analyse des transformations du champ et
des pratiques professionnelle, évaluation d’une action/intervention), leur mise en ceuvre
concrete (observations, entretiens, analyse documentaire) ou encore leur lien a l’action
(recherche exploratoire, recherche-action, recherche interventionnelle, etc.). Elles sont
initiées et portées par une diversité de chercheurs : chercheurs du monde académique,
professionnels de santé ou acteurs de terrain, impliqués dans des programmes de prévention,

de soin ou d’évaluation, appelés de plus en plus a collaborer. » (Kivits et al. 2016) (p.14)

Dans le champ de la médecine et de la santé, la recherche qualitative persiste cependant
a se définir en référence a la recherche quantitative (Pope et Mays 2006). Cette
différenciation est liée a la constitution méme de la santé comme champ de recherche :
parce qu’elle a reposé, jusque récemment, essentiellement sur I'épidémiologie et les
biostatistiques, la recherche en santé recourt aux méthodes quantitatives auxquelles sont
prioritairement formés les chercheurs et professionnels. La recherche qualitative quant a
elle s'est développée en suivant l'essor des disciplines de sciences sociales et
psychologiques (Flick 2014; Winance et Fournier 2016). La santé est un objet d’étude
relativement récent pour ces disciplines, particulierement en sociologie qui 1’a surtout

appréhendé de maniere qualitative (Herzlich et Pierret 2010; Winance et Fournier 2016).

Les recherches qualitatives en santé ont aussi bénéficié du développement de la RISP ces
dernieres années. Son ancrage dans le milieu pluri- et interprofessionnel que constitue la
promotion de la santé ou se cotoient psychologues, sociologues, médecins, éducateurs, et
sa proximité avec les disciplines des SHS permet une ouverture aux méthodes
qualitatives. Le questionnement de la RISP sur les mécanismes des interventions et les
effets qu’elles produisent en termes de santé et au-dela, rend pertinent le recours aux
méthodes d’investigation qualitative, non pas en opposition avec, ni en complément de,

mais en collaboration avec les méthodes quantitatives. La RISP place au cceur de sa
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démarche le questionnement, et donc I'étape cruciale de problématisation (Kivits et
Balard 2016), le choix des méthodes étant ouvert, non paradigmatique, découlant tres

souvent sur des devis de recherche mixte.

113.1. « Objets qualitatifs », problématisation et nouvelles collaborations

1| 3.1.1. De I'étude des perceptions, freins et leviers, et autres attitudes et pratiques... @ la

problématisation

Des mon recrutement en tant que maitre de conférences, et comme nombre de collegues
enseignants-chercheurs en SHS intervenant dans les facultés de médecine, j'ai été
interpellée réguliérement pour une aide méthodologique par des médecins généralistes
ayant a réaliser leur these. La demande ressemblait a celle-ci : le jeune médecin souhaite
faire des entretiens qualitatifs car il étudie les représentations de professionnels (la
plupart du temps, des pairs médecins), les perceptions des patients sur un theme
particulier, les freins et leviers a une pratique de médecine générale, ou bien encore les
attitudes face a de nouvelles recommandations meédicales; il a préparé un guide
d’entretien, désire une validation de ce guide, ainsi qu'un avis sur la nécessité de
retranscrire les entretiens ou non - avec préférence pour la deuxieme option - et enfin
une explication rapide et claire sur la maniere d’analyser les données qualitatives. D’eux
et de leur recherche, je ne connais rien, au mieux le synopsis qu’ils m’ont tendu, ou sont

précisés en quelques lignes succinctes les objectifs de I'étude.

J'ai alors pris I'habitude de leur répondre en leur posant a mon tour quelques questions
sur le contexte de leur recherche, les raisons du choix de ce théme, la signification de leur
objectif, leurs connaissances préalables du sujet, les résultats de leur revue de la
littérature (quand il y a eu revue...), les motifs pour lesquels ils s’orientent vers du
qualitatif, en quoi ils pensent que c’est un bon choix... Généralement, deux réactions se
profilent (volontairement caricaturales pour '’exemple) : le jeune médecin ne comprend
pas que je ne comprenne pas, ne voit pas ou je veux en venir et aimerait savoir si

l'utilisation d'un logiciel d’analyse de données qualitatives peut étre utile. Le jeune
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médecin répond a mes questions mais surtout s’interroge avec moi sur les différentes
dimensions de la recherche, parfois avec alarme lorsqu’il se rend compte qu’il n’y avait
pas pensé, que finalement I’objectif n’est pas si clair, qu'il subsiste en effet des zones non
explorées, qu'un recours a une littérature plus «sciences sociales » pourrait étre
enrichissant... Si tous ne reviennent pas me voir, pour certains l'option « méthodes
qualitatives » leur aura au moins permis de s’engager dans un travail de problématisation

(Kivits et Balard 2016).

Cette tendance n’est pas réservée aux étudiants en médecine générale : connaitre les
perceptions, comprendre les freins et leviers, explorer les attitudes et les pratiques sont
sans doute les sollicitations qui m’ont le plus été adressées par mes collegues chercheurs

non formés aux SHS.

Les méthodes qualitatives sont en effet souvent percues par les chercheurs et praticiens
du monde médical comme des outils complémentaires aux outils quantitatifs pour le
recueil de données. Les outils qualitatifs produiraient ainsi une description utile d’un
phénomene mais ne remplaceraient en aucun cas des devis plus classiques, tel le gold
standard que représente I’essai controlé randomisé (Pelaccia et Paillé 2011; Tarquinio et
al. 2015). Le qualitatif permettrait de compléter, voire d’expliquer certains résultats non
satisfaisants, de mieux illustrer certains résultats obtenus, ou d’« explorer » un théme
avant la mise en place d’'une étude quantitative a plus grande échelle... sans pour autant
constituer une démarche de recherche en soi. Cette conception de la recherche laisse peu
de place a I'étape de problématisation, chére aux SHS, qui ne peut alors s’afficher comme

étape préalable et fondatrice de la recherche, voire qui devient accessoire.

Or, en France, s’est opéré un tournant ces 15 derniéres années précisément : I'utilisation
des méthodes qualitatives s’est accompagnée d’écrits, tant de la part de chercheurs en
sciences sociales que de chercheurs issus des disciplines médicales, détaillant non pas les
seuls aspects méthodologiques ou de techniques de recueil, mais bien la démarche
scientifique qui amene au choix du qualitatif. Ces réflexions émanent tout autant des
travaux de champs disciplinaires récents telles les sciences infirmieres que des sciences
humaines et sociales s’appropriant la santé comme objet d’étude, mais aussi de domaines
de recherche nouveaux telles les recherches sur les services de santé ou encore des
travaux entrant dans le cadre de I’évaluation en santé s’intéressant a la complexité des

phénomenes a étudier (Belaid et al. 2016).
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Leurs interrogations comportent une réflexion épistémologique sur l'utilisation des
méthodes qualitatives et la démarche de recherche qui s’y accorde, éclairant ainsi les
paradigmes correspondants (post-positivistes, constructivistes (Pelaccia et Paillé 2011)
ou pragmatiques (Creswell et Clark 2007)). Ces écrits montrent d’'une part que le choix
d’'une méthode de recherche n’est jamais neutre et ne peut pas étre arbitraire (Dépelteau
2010) et d’autre part, que dans le cadre de recherches qualitatives, le moment de
dévoilement et d’explicitation des choix méthodologiques est a la fois préalable a I’entrée
sur le terrain et permanent, accompagnant ’ensemble de la démarche de recherche, de la

définition de la question a la diffusion des résultats.

Dans le chapitre de 'ouvrage consacré a la problématisation, nous avons, a la suite
d’autres auteurs (Flick 2014; Van Campenhoudt, Marquet, et Quivy 2017), proposé une
schématisation (figure 9) de ce que doit étre cette étape. S’il va de soi qu’elle ne concerne
pas « que » larecherche qualitative, cette schématisation est néanmoins proposée comme
repere a tout chercheur, non formé aux SHS, et souhaitant s’engager dans une recherche
qualitative en santé afin de « penser » son objet et de recourir de maniere optimale aux

méthodes qualitatives.

Figure 9 : La problématisation

Source : (Kivits et Balard 2016)
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Sans prétendre étre I'assurance d'une bonne utilisation des recherches qualitatives, cette
perspective a au moins deux avantages : d'une part, elle permet de se centrer sur un
questionnement - son fondement, son cadre théorique, ses enjeux de connaissance -
avant le choix de méthodes. D’autre part, I'adhésion a ce schéma permet de révéler les

attentes de jeunes médecins en theése comme de chercheurs expérimentés vis-a-vis d’'une
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lecture venant des sciences sociales de leur objet de recherche : perceptions, freins et
leviers, attitudes et pratiques tendent alors a disparaitre pour laisser la place non pas un

objet a étudier mais un questionnement a élaborer.

1 3.2.2. « Faire du quali » pour enclencher de nouvelles collaborations

Si 'appropriation parfois abusive des méthodes qualitatives par des chercheurs issus du
monde médical et peu formés au SHS peut s’avérer quelque fois agacante4?, y avoir
recours m’apparait aujourd’hui comme une opportunité : parler « quali » permet de
problématiser et d’ouvrir de nouvelles perspectives de recherche en santé publique ;
d’autre part, la recherche qualitative en santé permet de développer des projets pluri- et

inter- disciplinaires.

Je prendrais pour exemple mon implication dans I’axe de recherche Antibiovac. Constitué
d’'une quinzaine de chercheurs seniors issus des sciences sanitaires (médecine,
pharmacie, odontologie, soins infirmiers...) et des sciences sociales (sociologie,
psychologie, éthique et droit de la santé), ainsi que des chercheurs en formation (master,
doctorat, post-doctorat), cet axe de recherche a développé de nombreuses collaborations
nationales et internationales, avec en moyenne 30 projets en cours et une production
d’'une vingtaine de publications internationales par an. Co-coordonné par le Pr Céline
Pulcini (PU-PH maladies infectieuses) et le Pr Nathalie Thilly (PU-PH Santé Publique),
'orientation de cet axe est résolument médicale, I'ambition des coordinatrices étant par
ailleurs de s’appuyer sur les données de la recherche afin d’établir des recommandations

en matiére de bon usage des antibiotiques>? et de vaccination.

Sollicitée en ma qualité de sociologue, ce sont mes compétences en recherche qualitative
qui étaient attendues. Sans avoir travaillé auparavant sur le theme des antibiotiques ou

de la vaccination, j’ai été impliquée dans plusieurs travaux, la plupart réalisés en médecine

49 Quel chercheur en SHS exercant dans le champ de la santé n’a pas connu la rencontre avec un collégue qui, parce qu'il
avait utilisé les méthodes qualitatives, devient non seulement spécialiste de ces méthodes mais aussi sociologue,
anthropologue, phénoménologue... ?

50 Le Pr Céline Pulcini est, depuis janvier 2019, cheffe de projet national a I'antibiorésistance, placée aupres du Pr
Jérome Salomon, Directeur général de la santé. Sa mission porte sur la « mise en ceuvre effective des mesures adoptées
». Sa feuille de route vise une réduction de la consommation francaise de 25 % d’ici 2024.
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générale, mais également sur des projets de recherche de plus grande envergure.
L’invariant de mon implication est ma compétence en recherche qualitative : ou bien le
projet reposait sur une méthodologie exclusivement qualitative et je me retrouvai alors
dans une position de tuteur méthodologique ; ou bien le projet portait une orientation
clinique ou une ambition interventionnelle, et je me retrouvai alors en charge de la sous-
partie qualitative du projet. C’est une position que j'ai acceptée volontiers. Mon
implication dans cet axe m’a permis d’en apprendre davantage sur la problématique des
antibiotiques (et le probléme d’antibiorésistance) et de I'hésitation vaccinale. Par ailleurs,
et peut-étre surtout, j’ai mieux compris la maniére dont se déroule la recherche a
proximité et en collaboration avec I'hopital, sur des thématiques cliniques, hospitaliéres

et de prises en charge médicales, avec une ambition d’aide a la décision publique.

Au-dela de cet apprentissage personnel, un apport incontestable de cette collaboration de
prime abord méthodologique est celui des nouveaux questionnements de recherche
émergeant de la phase qualitative. Les méthodes qualitatives ont permis par exemple
d’envisager de nouvelles pistes d’interrogation autour de l'antibiotique comme

médicament « a part » et des incertitudes professionnelles face a la vaccination.

Je prendrai pour exemple une étude en cours de publication et portant sur la perception

de I'antibiorésistance chez les parents de jeunes enfants et seniors.

En 2018, une étude a été réalisée sur la perception des antibiotiques par le « grand
public »51. Ce projet s’est inscrit dans une des perspectives de recherche de I'axe
Antibiovac, celle d’agir en vue de lutter contre 'antibiorésistance, et ce en se basant sur
les données de la recherche notamment celles centrées sur les pratiques et usages des
professionnels et des patients. Il est en effet entendu que la surconsommation et le
mésusage des antibiotiques sont des facteurs responsables de I'antibiorésistance
(Costelloe et al. 2010). Le manque de connaissance sur les bénéfices et les risques
expliquerait leurs utilisations inappropriées, produisant une accoutumance des bactéries

et une transmission interindividuelle des souches résistantes (Davies et Davies 2010).

51 Par «grand public», il était compris un public non «patient» au moment de l’entretien, ni en situation
d’hospitalisation, ni en situation de maladie longue durée ou de maladie grave. L’objectif était de toucher des
populations qui se voient prescrire des antibiotiques en ambulatoire, chez le médecin généraliste essentiellement. C’est
ainsi qu’ont été ciblés les parents avec jeunes enfants, et les seniors encore autonomes.
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Ainsi, depuis plusieurs années en France, s’instaure une réflexion au niveau national sur

la maniere de communiquer aupres du public (Arquembourg et Andremont 2016).

L’objectif de I’étude était ainsi d’explorer les perceptions du public sur I'antibiorésitance,
de mieux comprendre leurs usages vis-a-vis de la consommation d’antibiotiques et leurs
attentes en termes de campagne de sensibilisation et de communication. Huit focus
groupes ont été réalisés avec des retraités « autonomes » et des parents avec de jeunes
enfants. L'approche qualitative a été choisie pour sa capacité a apporter des clés de
compréhension vis-a-vis des pratiques, des usages, des opinions... qui une fois mieux
cernés doivent permettre d’avancer des pistes d’action, notamment en termes de

communication adaptée au public, afin de promouvoir le bon usage des antibiotiques.

L’analyse s’achéve au moment d’écrire ce mémoire et a fait I'objet d’'une communication
affichée par une doctorante, Anais Esseilani52. « Faire du quali » dans cette enquéte a
permis de faire reposer la proposition de pistes d’action sur une réflexion davantage
sociologique. La recherche qualitative a notamment permis d’éloigner de représentations
partagées par les professionnels de santé publique, notamment celles aboutissant a
I’hypothese - pourtant non soutenue par les données issues de la recherche (Moatti,

Beltzer, et Dab 1993) - que pour changer le comportement, il faut informer.

Une des recommandations de ce travail est qu’élaborer des actions visant le grand public
pour un meilleur usage des antibiotiques ne pourra étre efficace si des actions de
sensibilisation ne sont pas simultanément développées dans le milieu du travail. Nos
résultats ont en effet montré que l'antibiotique est per¢u comme le médicament
permettant de répondre immédiatement aux exigences de la vie sociale. Cette vie est
avant tout professionnelle pour les jeunes parents; elle est indirectement présente
également chez les seniors via leurs enfants et petits-enfants. L’antibiotique permet d’étre
rapidement «sur pied », « en forme pour garder les petits-enfants », « de retour au
travail ». Ces résultats s’inscrivent dans une longue tradition d’études du médicament en

anthropologie (Fainzang 2001).

52 Voir la liste des communications : Essilini A, Kivits ], Caron F, Boivin JM, Thilly N, Pulcini C. What are the general public
perception of antibotic resistance? European Congress of Clinical Microbiology and Infectious Diseases. Amsterdam,
16-19 April 2019.
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Ce que le qualitatif a également apporté dans cette étude, c’est un questionnement
renouvelé sur le réle du médecin et la différenciation faite entre « les médecins », ceux qui
peuvent étre la cible de critique et de suspicion, et « mon médecin », celui ou celle dont on
se sent proche qui peut étre le généraliste, mais aussi ’homéopathe ou I'ami/e médecin
qui conseille. La dynamique des focus groupes a été contributive en sens : 'animation du
groupe a permis de stimuler les discussions et les échanges portant sur les raisons de la
prescription, les raisons de la prise ou non, et les rapports que les participants pouvaient

avoir leurs médecins.

Les résultats qualitatifs permettent d’aborder la question de la défiance vis-a-vis des
institutions et des professionnels (O’Neill 2002), en apportant un éclairage tres
spécifique : I'antibiotique s’efface pour révéler ce qui se noue entre le patient et le
professionnel a un niveau public - et qui se traduit en termes de défiance - et a niveau
interindividuel ou ressort l'attente d’'un repére professionnel qui permet d’ajuster

trajectoires personnelle - momentanément marquée par la maladie - et sociale.

I13.3. Valoriser les recherches qualitatives en santé

Sur le terrain, le bienfait du qualitatif va étre de créer un échange entre disciplines.
L’instrumentalisation reste un piege : les pharmaciens demandent aux sociologues de leur
fournir des données qualitatives pour compléter leurs résultats; les sociologues se
servent sur le terrain des pharmaciens pour développer leur propre questionnement. Ce
piege est cependant évitable si on applique les principes évoqués plus haut du travail en

interdisciplinarité.

Reste une difficulté lorsqu’on fait « du quali » dans les recherches en santé publique. Ou
publier ? La publication est une exigence pour les chercheurs issus du monde médical.
L’exigence est réelle pour les SHS mais revét une autre temporalité et requiert une
intensité d’écriture. Pour le sociologue ayant développé un terrain qualitatif sur une
thématique qui était celle des chercheurs en santé - comme c’est généralement mon cas
au sein d’Antibiovac - il est compliqué de publier que ce soit dans des revues médicales
ou des revues de sciences sociales. Les revues médicales sont peu friandes des recherches

qualitatives, en témoigne la lettre de 2016 adressée au British Medical Journal, de la part
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de chercheurs renommeés développant des recherches qualitatives en santé (Greenhalgh
et al. 2016). J'ai pu expérimenter cette difficulté a plusieurs reprises : quand I'article
passait le cap de 'expertise, les commentaires généralement doutaient de I'objectivité de
la méthode ; la question du manque de représentativité est sans doute la critique la plus

souvent recue.

Il est par ailleurs compliqué de publier dans des revues en sciences sociales : dans le cas
d’Antibiovac, les recherches sont assez courtes et le temps de problématisation souvent
réduit, voire absent. Sans cette phase de théorisation et de conceptualisation de I'objet
étudié - ce qui est difficilement réalisable a posteriori, une fois les données recueillies -

les possibilités de rédaction d’un article sont extrémement réduites.

Si 'on s’accorde sur la nécessité de publier, j'apercois deux réponses a cette apparente

impasse.

D’une part, il faut persévérer a publier des articles de recherche qualitative dans les
revues médicales. Il est nécessaire par contre d’apprendre « a répondre » aux experts qui
analysent l'article et disposent rarement des connaissances de base en méthodes
qualitatives. Il ne s’agit pas de défendre la démarche mais de I'expliciter. L’article en lui-
méme laisse peu de place au développement méthodologique, la longueur des articles des
revues médicales étant limitée. Il s’agit donc de pouvoir présenter la méthode dans les
réponses aux experts. Il faut parallelement accepter de soumettre plusieurs fois, dans

différentes revues.

D’autre part, il faut convaincre les chercheurs en santé de prendre un temps
supplémentaire de problématisation avant d’aller sur le terrain. Ce n’est pas toujours
possible : dans le cas des travaux de recherche des internes (santé publique, pharmacie,
medecine générale, infectiologie...), le travail se déroule sur quelques mois. Certains
cadres sont plus favorables tels que des projets de recherche se déployant sur plusieurs
années. Il faut alors se saisir de la temporalité longue pour adjoindre un questionnement
secondaire qui permet d’approfondir et d’éventuellement théoriser, d'un point de vue
sociologique, I'objet étudié. Une temporalité plus longue ne garantit pas la possibilité pour
autant : les recherches médicales étant soumises a autorisation, toute modification de la

phase qualitative peut étre considérée comme une modification de protocole.
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Conclusion

by

En conclusion de cette premiere partie, une précision s’'impose: je n’ai pas eu a
développer personnellement des actions de santé publique. En tant que professionnelle a
la SFSP, mes missions visaient avant tout le soutien de 'activité en santé publique:
I'animation de la revue Santé publique, l'organisation de congrés ou d’autres
manifestations telles que I'audition publique sur le BCG (Kivits et Jabot 2008), la veille
informationnelle pour la lettre hebdomadaire... J’ai par contre travaillé en proximité avec
les acteurs de santé publique (les Instances Régionales d’Education et de Promotion de la
Santé, les collectivités territoriales, les acteurs institutionnels nationaux telle I'INPES,
devenue Santé Publique France). Cette fonction de promotion de I'activité aux cotés de
professionnels m’a permis de bien connaitre ce domaine de pratiques, sans pour autant

agir en tant que professionnelle de la prévention ou de la promotion de la santé.

Au fil des années, ce domaine d’activité que j'avais quitté en tant que professionnel, s’est
profilé comme objet de recherche potentiel. Deux projets de recherche ont plus
spécifiquement orienté mon regard vers I'éducation en santé comme objet de recherche,
et construit la perspective de recherche que je présenterai dans les chapitres 3 et 4.
RESIST et CONCErTo m’ont par ailleurs amenée a préciser deux positionnement de

recherche.

Le premier est celui d’'une sociologue participant a des recherches interventionnelles en
santé des populations. Dans RESIST, projet d’envergure, mes apports de sociologue
étaient attendus tant a un niveau conceptuel (qu’'est-ce qu’'un réseau social ?7) que
meéthodologique (comment appréhender le réseau empiriquement ?). J’ai participé a la
compréhension de l'intervention sans y participer. Lorsqu'’il a fallu ajuster l'intervention
par rapport aux données recueillies, mon role s’est limité a expliquer ce que nous avions
trouvé. La construction de la nouvelle intervention était la tache des professionnels
impliqués dans I'intervention et spécialistes en prévention, en éducation et en promotion
de la santé (tabacologues, IREPS, équipes éducatives...). Les données produites, en

sociologie et en psychologie, ont néanmoins servi a 'amélioration de I'intervention.
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Le deuxieme positionnement se rapproche d’une activité plus classique de recherche en
sociologie : analyser les expériences de soignants en ETP et leurs représentations de
'« éducation réussie » dans le projet CONCeRTo ; ou I'analyse des effets potentiellement
stigmatisant d’'une intervention éducative en santé dans le cas de COMET. La encore, il ne
m’a pas incombé de développer lintervention étudiée, ni d'y participer. Un
questionnement sociologique - la stigmatisation par exemple - vient se greffer sur une

question de recherche en santé.

Ces deux positionnements en aménent un troisieme, davantage réflexif. Les projets
majeurs sur lesquels j’ai travaillé ces dernieres années sont des projets d’éducation en
santé : 'approche préventive dans RESIST donne lieu a une intervention en éducation
pour la santé illustrée par la conférence initiale aupreés des éléves; I'’éducation
thérapeutique est au centre du projet CONCErTo. Les projets évalués ou accompagnés par
le CESP comportent eux aussi une composante éducative forte. J'ai essentiellement
répondu a des demandes et accompagné le développement de projets. Or, un
questionnement transversal a émergé de ces projetset jette le pont avec mon
questionnement doctoral : que fait le bénéficiaire de I'éducation recue ? Tout comme je
me suis interrogée sur l'appropriation de l'information glanée sur internet et la
signification sociale de ces pratiques, I'interrogation qui prévaut actuellement est: que
fait le bénéficiaire de I'éducation en santé qu’il a regue ? Avoir travaillé avec des
chercheurs en prévention et en santé publique, et aupres de professionnels faisant de
I’éducation en santé, avoir eu par ailleurs I'occasion d’observer la mise en ceuvre de
certains types d’éducation m’ont permis d’affiner ce questionnement. On peut
raisonnablement penser que la réception n’est pas linéaire et que des mécanismes
d’appropriation se mettent en place, qu'une éducation en santé ne change pas directement
’état de santé, les habitudes, les représentations... On peut également raisonnablement
avancer le fait que ’éducation ne glisse pas pour autant sur 'individu, qu’il y a forcément

un effet.

A ce stade du questionnement, je me trouve dans une double impasse. Premierement, s’il
existe bien une littérature sociologique sur I'’éducation en santé, elle est essentiellement
critique et au service d'une sociologie de la santé publique. Si cette posture est essentielle
en santé publique et accueillie positivement par le champ, elle ne répond que tres

partiellement a la question de I'expérience du bénéficiaire de I'éducation. Deuxiemement,
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la littérature en santé publique sur le bénéficiaire se centre sur le changement de
comportement et les facteurs individuels amenant ce changement. Les aspects qui
releveraient de I'analyse sociologique (l'expérience, les représentations, les
interactions...) n’ont que peu de place en santé publique ; la perspective sociologique tient
difficilement sa place, ou alors « a 'extérieur », « a coté » de la recherche en santé, mais

pas « avec ».

Pour répondre a I'inconfort de cette situation, I'idée m’est venue de faire de 'éducation en
santé un objet d’analyse sociologique a proprement parler, au travers de 'analyse de
I'expérience du sujet éduqué. Ce n’est pas ici I'expérience de la maladie qui prévaut - bien
que les malades puissent étre éduqués ; ni I'expérience de la santé. Mais bien I'expérience

« d’étre éduqué en santé », sur la méme idée d « étre informé au sujet de sa santé ».

Pour ce faire, je puiserai dans les cadres théoriques et d’analyse qui ont été les miens
préalablement a mon entrée en santé publique ainsi que dans mes expériences de

professionnelle et de chercheur en santé publique.

Ces éléments constituent l'essentiel de la partie suivante. Il s’agira de formaliser un
questionnement sociologique sur I'éducation en santé et de montrer en quoi cette

problématisation sociologique releve aussi de la recherche en santé publique.
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B. DE L'INFORMATION A L'EDUCATION EN SANTE : ILLUSTRATION D’UNE PRATIQUE DE

RECHERCHE SOCIOLOGIQUE EN SANTE PUBLIQUE

« Se rééduquer P Cela commengait par ficher le camp. »

Sylvain Tesson, Sur les Chemins Noirs (2016)
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Introduction

Je propose a présent de développer une perspective de recherche sociologique en santé
publique autour de la thématique de I'’éducation en santé. Je développerai, dans le
chapitre 3, ce qu’est I'éducation en santé et approfondirai mon approche sociologique

dans le chapitre 4.

Cette proposition présente un double challenge. Le premier sera de jeter les ponts entre
mon sujet initial de recherche, I'information en santé, et ce nouvel objet. S’agit-il d’ailleurs
d’'un nouvel objet ? Des sociologues ont déja travaillé sur cette thématique. Par rapport a
ce corpus de connaissances, il s’agira de se positionner d'une part, d’assurer une
continuité avec les questions de quotidienneté, de résistance et de posture réflexive

travaillées autour de I'information en santé d’autre part.

Le second challenge sera de clarifier davantage ma position de sociologue faisant de la
recherche en santé publique. L’ambivalence du positionnement est apparue en filigrane
des deux premiers chapitres : faire de la recherche en santé publique tend a estomper les
caractéres disciplinaires au profit d’'un type de recherche (par exemple, la recherche
interventionnelle) ou d’'une thématique (par exemple, le tabac). Cela peut mettre a mal un
positionnement de sociologue qui est censé se tenir « a distance » et dont la posture
explicative, voire critique, est attendue. L’ambivalence vient par ailleurs de la proximité
du monde de la recherche et des domaines de pratiques en santé publique. La porosité de
la frontiere entre recherche et pratiques est une caractéristique du champ. Elle est source
de débat en sociologie. Comment dés lors positionner une recherche sociologique en santé
publique ? En présentant le projet qui est le mien, j'espere apporter une réponse cette
question ; cette réponse sera forcément personnelle et sujette a débat. C’est aussi I'objectif

de cette HDR.

Le chapitre 3 exposera les approches sociologiques de I’éducation en santé, les rapports
que la recherche en sociologie peut avoir avec la santé publique, et mon positionnement

dans ce débat. Le chapitre 4 partira d’un projet récent : EXPAND. L’analyse de I'’éducation
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en santé y est abordée a partir des interventions éducatives et des bénéficiaires de ces

interventions.
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Chapitre lll | ’éducation en santé : un objet sociologique ?

Dans ce troisieme chapitre, j’aborde I’'éducation en santé a partir de deux points de vue.
Premiérement, il s’agit de s’emparer de I'éducation en santé comme objet sociologique en
s’appuyant sur les approches sociologiques existantes mais en les agrémentant d’'une
perspective plus personnelle construite au fil des années et basée sur mon parcours de
chercheure en sociologie et en santé publique. La composante critique du regard
sociologique sur les dispositifs éducatifs (Bloy 2015; Fainzang 2005) est nécessaire et
éclairante ; elle suscite néanmoins des réactions de la part des professionnels de la santé
et ne rencontre pas nécessairement les perspectives des chercheurs des sciences de
I’éducation (Berry et Gagnayre 2018). Travailler « aux cotés de » professionnels de la
santé publique, de la promotion de la santé, et de 'éducation thérapeutique en particulier,
et étre sollicitée en tant que chercheure mais aussi enseignante, m’ont distancée d’une

perspective uniquement critique.

Le deuxieme angle sous lequel je souhaite interroger I'éducation en santé est celui du
champ dans lequel elle se déploie précisément : la santé publique. L’éducation oscille
entre une perspective préventive médicalisée dans le cas des comportements «a
redresser » (Bloy 2015) ou appréhendée comme un dispositif de prise en charge du
patient malade chronique (Fournier 2018) pour lequel existent méthodes, techniques et
outils d’éducation >3 dans un cadre réglementaire maintenant bien établi>* ; et une
perspective de promotion de la santé ou I’éducation s’'impose comme une stratégie
d’intervention parmi d’autres (Pommier et Ferron 2013) et qui s’adresse aux citoyens,

qu'ils soient ciblés par leurs ages, lieux ou modes de vie, ou entendus comme une entité

53 Des manuels d’éducation thérapeutique existent aujourd’hui présentant aux cotés des objectifs et de la finalité de
I'ETP, les « maniéres de faire » : techniques, outils mais aussi accompagnement a la posture éducative sont présentés.
(De La Tribonniere 2016; d’Ivernois et Gagnayre 2016; Revillot 2016)

54 La loi Hopital Patients Santé et Territoires de 2009 a donné un cadre législatif a I'éducation thérapeutique du patient.
Il est ainsi précisé que I'ETP s'inscrit dans le parcours de soin du patient et que : « elle a pour objectif de rendre le patient
plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie ». Les programmes
d'ETP doivent répondre a un cahier des charges et étre autorisés par les Agences Régionales de Santé. Un programme
est proposé par un médecin prescripteur et doit étre personnalisé. (LOIn° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme
de I'hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires. Accessible en ligne :
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=]ORFTEXT000020879475&dateTexte=20190530)
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homogene, la « population » - stratégie elle aussi dotée de méthodes, de techniques et
outils55... Quel que soit le dispositif éducationnel, des professionnels sont formés a la
« posture éducative » (Pétré et al. 2019). Plus que faire la comparaison des modeles
existants, mon interrogation porte davantage sur leurs invariants en termes d’objectifs et
de finalité : ces dispositifs éducationnels témoignent de la place accordée tant au citoyen

usager du systéme de santé, que du patient ou de la personne « en santé ».

Du point de vue la recherche en santé publique, ces dispositifs posent par ailleurs un défi
évaluatif pour les chercheurs et professionnels de la santé publique. L’éducation fait
partie en effet des interventions dites non médicamenteuses (Ninot 2019) pour lesquels
les cadres évaluatifs doivent étre adaptés, et donc porteurs d’'innovation méthodologique
(Minary et al. 2019; Tarquinio et al. 2015). Sur cet aspect la également, je fus sollicitée ces
dernieres années. Si cet aspect évaluatif ne nous occupera pas directement dans ce
chapitre - ce n’est pas ici 'objet de la recherche - il sera malgré tout présent. Ce que la
sociologie peut apporter comme nouvelles connaissances sur les interventions éducatives
est en effet susceptible d’alimenter les questions autour de 1’évaluation d’interventions
complexes en santé. Ce que fait I'intervention en santé (qu’elle soit de promotion de la
santé, en services de santé ou en prévention médicalisée) aux personnes reste un
challenge a relever dans la recherche en santé publique. Chercher alors a comprendre
I'appropriation d’une intervention éducative par les personnes dans un ou des contextes
situés, en se reposant sur des cadres conceptuels et théoriques issus de la sociologie, peut

contribuer a relever ce challenge.

Le chapitre se structure en 3 parties. La premiere se veut descriptive du champ dont il est
question : définir et situer I'’éducation en santé dans un contexte socio-historique et
épidémiologique, étape nécessaire pour la réflexion qui s’ensuivra. La seconde partie
synthétise les approches sociologiques appliquées a I'’éducation en santé, veillant a
souligner les enjeux de connaissance. La derniere partie du chapitre propose une

problématisation sociologique de I’éducation en santé : le lien sera fait entre mes themes

55 Sur le méme mode que 'ETP, I'éducation pour la santé posséde son lot de boites a outils qu’on retrouve tant sur les
sites des Instances Régionales d’Education et de Promotion de la Santé (IREPS) et de Santé Publique France, pour le
contexte frangais, qu'a linternational, ou I’éducation pour la santé est promue par UIEPS
(https: //www.iuhpe.org/index.php/en/).
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antérieurs de recherche centrés sur l'information et mon questionnement actuel sur

'agentivité qui constituera le cceur du chapitre 4.

111 1. Education « en » santé : de quoi parle-t-on ?

Que découvrons-nous si nous levons le couvercle de I'éducation en santé? Pietre
cuisiniere, une métaphore culinaire de ma part est sans doute une démarche audacieuse...
Elle m’est cependant utile pour souligner la complexité du phénomene. Car il y mijote
nombre d’'ingrédients dans la marmite « éducation en santé » : patients, usagers, malades
chroniques, proches, techniques, animation, observance, alliance thérapeutique,
parcours, empowerment (pouvoir d’agir), autonomie, responsabilité, prévention,
dépistage, saines habitudes de vie, ressources, volontarisme, bienveillance, non
malfaisance, médecine générale, médecine spécialisée, éducateurs, soignants, hopital,
école, domicile, lieux de vie, activité physique, médicaments, bien-étre, qualité de vie, loi,
cadre réglementaire, financement, évaluation, diabétologie, néphrologie, psychologie,
cardiologie, pneumologie, personnes agées, parents, jeunes, actifs, fumeurs, auto-
détermination, Prochaska, métaplan, formations, éducation a la santé, éducation pour la

santé, éducation sanitaire, éducation thérapeutique, parcours éducatif de santé...

Cette liste non exhaustive d’'ingrédients souligne la complexité du theme de I’éducation
en santé publique, et les nombreuses ambiguités qui entourent I’éducation dans le champ
de la santé et de la maladie. La préposition « en » est bienvenue puisqu’elle permet
d’englober I'ensemble des formes d’éducation relatives a la santé, et de couvrir 'ensemble
de ses composantes; nous pourrions également parler des « éducations en santé » et
utiliserons occasionnellement cette terminologie dans ce mémoire. L’éducation pour la
santé et’éducation thérapeutique représentent sans doute les deux gouts majeurs du plat
« éducation en santé » ; les différentes formes d’éducation en santé (ES) et leurs contextes

de déploiement sont maintenant décrits.
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1.1 Le champ de I'éducation en santé publique : concepts fondateurs, types d’ES et évolutions

marquantes

Cette premiere partie constitue, selon moi, un préambule indispensable a I'approche
sociologique de I'ES. S’engager dans une recherche sociologique sur I'ES, développer une
analyse des interventions et des pratiques éducatives, suppose de bien connaitre le champ
dans lequel I'intervention se déploie, les pratiques se réalisent, les discours s’entendent
et s’écrivent. Analyser une pratique éducative, par exemple une séance d’éducation
thérapeutique avec des patients diabétiques, implique de considérer le contexte de sa
réalisation. Ce contexte dépasse la seule relation d'un soignant éducateur face a des
patients diabétiques réunis autour d’'une table. Les lectures sociologique et de santé
publique s’écartent sans doute dans la considération de ce contexte. En deuxieme partie
de chapitre, nous approfondirons la lecture sociologique. Auparavant, est proposée une

description du champ a partir des éléments documentaires de la santé publique.

mlz.1.1. Définitions et concepts fondateurs

La promotion de la santé est définie selon les termes de I'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS) comme « le processus qui confere aux populations les moyens d'assurer un plus
grand contréle sur leur propre santé et d'améliorer celle-ci » (Organisation Mondiale de la
Santé 1986). Cette définition est apparue dans les années 80 et inscrite dans la Charte
d’Ottawa adoptée en 1986 (Encadré 2). Elle est empreinte d’'une conception positive et
globale de la santé, comme état de bien-étre complet physique, mental et social. La santé,

dans cette perspective, devient une ressource de la vie quotidienne.

Héritiere de la multi-dimensionnalité de la santé globale de 'OMS, la promotion de la
santé se fonde sur la nécessité de faire évoluer les conceptions de la santé centrées sur un
individu supposé « rationnel » face a la mise en évidence des déterminants sociaux et
environnementaux de la santé. Al'origine de la promotion de la santé telle qu'on la connait
aujourd'hui réside une critique de 1'éducation « a » la santé telle qu'on la pratiquait apres-

guerre jusque dans les années 70. L'éducation a la santé était alors centrée sur l'individu
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(Tessier 2010) et basée sur le postulat suivant : si une personne dispose de la « bonne »
information, elle est en mesure de prendre les bonnes décisions concernant sa santé. Il
suffit des lors de transmettre de l'information par I'éducation. Si des individus ne
parviennent pas a préserver leur santé, c'est qu'ils ont failli: ils sont les seuls
responsables de cet état de fait. Dans les années 70, les perspectives et les regards
évoluent pour questionner les conditions sociales et environnementales de la santé (et de

la maladie), mettant ainsi au jour des facteurs non individuels qui agissent sur la santé.

Encadré 2 : La Charte d'Ottawa

C'est en 1986 sous l'impulsion de I'OMS, du ministére fédéral de la santé canadien et de la Société
Canadienne de Santé Publique, que les états membres de I'OMS ont adopté la Charte d'Ottawa qui
définit la promotion de la santé.

La Charte d'Ottawa souligne l'influence du milieu physique et social sur la santé et affirme la
nécessité de changer les conditions de vie et les modes de vie pour améliorer la santé. Elle inclut
des objectifs qui sont hors du secteur de la santé et elle insiste sur la nécessaire implication de tous
les secteurs de la société. Elle fait appel aux choix personnels et aux responsabilités sociales et vise
particulierement a assurer la participation des populations.

La Charte d'Ottawa stipule qu'il y a des conditions nécessaires a la santé. Ces conditions sont au
nombre de 9 que l'on peut traduire littéralement par « Prérequis pour la santé : les conditions
fondamentales de la santé sont la paix, un abri, I'éducation, la nourriture, un revenu, un écosystéme
stable, des ressources durables, la justice sociale et I'équité. L'amélioration de la santé exige d'étre
solidement ancrée sur ces prérequis fondamentaux ».

La Charte d'Ottawa définit également cing axes d'intervention autour desquels doivent se structurer
les actions de promotion de la santé :

- |'élaboration de politiques publiques saines

- la création d'environnements favorables

- le renforcement de I'action communautaire

- le développement des aptitudes individuelles
- laréorientation des services de santé.

Les stratégies de la promotion de la santé sont basées sur l'action politique (défense des
droits, intervention législative, élaboration de politique), le développement
communautaire, I'éducation pour la santé et le changement organisationnel. Si des formes
d’éducation a la santé préexistaient au concept de promotion de la santé, elles sont

désormais intégrées dans le champ de la promotion de la santé.

L'éducation pour la santé constitue une des stratégies d'intervention et une composante
essentielle de la promotion de la santé (Lacroix 2007). Elle renvoie a « toute action visant
l'appropriation progressive des moyens d'opérer des choix, d'adopter des comportements

responsables en matiere de santé, pour soi-méme comme vis-a-vis d'autrui » (Broussouloux
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et al. 2005) (p.106). L'éducation pour la santé défend 1'idée d'un changement permanent :
ce sont des dispositions qu'on acquiert en termes de santé qui fondent les trajectoires de
vie. Ces dispositions sont a la fois des comportements, un état d'esprit, une connaissance
au sujet de sa santé, des capacités, par exemple s'informer au sujet de sa santé ou étre en
mesure de faire face a un événement de santé (par exemple, recourir aux soins de maniere
appropriée). Cette définition n'a pas toujours été celle-la : d’'une conception individualiste
de 1'éducation a la santé, la conception actuelle est aussi, voire surtout, sociale et

environnementale (Encadré 3).

Encadré 3 : Evolution des définitions de I’éducation pour la santé

e En 1969, la définition établie par un comité d'expert OMS est centrée sur la modification du
comportement et sur la responsabilité des individus et des groupes. L'éducation pour la santé
vise a modifier le comportement sanitaire de l'individu et de la collectivité et renforcer les
comportements favorables préexistants ; développer chez les individus le sens des
responsabilités pour leur propre santé et celle de la collectivité, et leur aptitude a participer de
maniére constructive a la vie de la collectivité ; promouvoir le sens de la dignité et de la
responsabilité de I'individu en méme temps que celui de la solidarité et de la responsabilité
collective.

e En 1983, Michel O'Neill, sociologue et Professeur a I'Université Laval, met en avant, 3 ans avant
la Charte d'Ottawa, l'intérét des actions sur I'environnement et définit I'éducation sanitaire
comme « Toutes actions incitatives ou coercitives, quel qu'en soit le destinataire (population,
groupes) et quel qu'en soit I'agent (professionnels ou autres) qui visent a changer une habitude
de vie ou méme l'environnement dans lequel une habitude de vie s'est développée » (Conill et
O’Neill 1984)

e En 1989, Philippe Lecorps introduit la notion d'accompagnement : « L'éducation pour la santé,
pour nous, est un acte d'accompagnement de I'homme pris dans ses trois dimensions : - de sujet
individuel désirant et contradictoire. - de sujet inséré dans une culture qui le modele et le
contraint. - de sujet politique collectivement responsable et a la fois dépossédé des choix - de
société qui conditionnent la qualité de la vie » (Lecorps 1989)

| 1.1.2. Les principales formes d’ES

SiI’éducation pour la santé (EPS) et I'’éducation thérapeutique du patient (ETP) occupent
le devant de la scene, d’autres formes d’éducation en santé recouvrent actuellement
divers types de dispositifs éducationnels... Stéphane Tessier (Tessier 2012) propose de
classer I'ES en trois formes, I’éducation a porter soins et secours s’ajoutant a I'EPS et 'ETP.

Cette classification est intéressante dans la mesure ou elle permet de distinguer les
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éducations selon les populations visées par les actions éducatives, les objectifs de

I’éducation, et les lieux de déploiement de I’éducation.

La définition de I’éducation pour la santé proposée par S. Tessier correspond peu ou prou
a celle de S. Broussouloux et N. Houzelle-Marchal (Broussouloux et al. 2005), évoquée plus
haut : 'éducation pour la santé renvoie a « un processus au travers duquel les personnes
peuvent acquérir des compétences et les moyens de les exercer en faisant des choix

favorables pour leur santé » (Tessier 2012) (p.98).

- Il s’agit de prévention primaire : I'’éducation pour la santé intervient - dans la
plupart des cas - en amont de la maladie, dans une perspective de prévention de
la maladie en permettant aux individus de faire des choix de santé appropriés a
leurs situations de vie.

- L’éducation pour la santé peut s’adresser tant a la population générale qu’a un
public cible : une campagne de communication s’adressera a tous ; des ateliers
cuisines dans le cadre d’une intervention d’éducation nutritionnelle s’adressera a
un public prédéfini, dans un contexte situé (un quartier, une maison de la jeunesse
et de la culture...).

- Tous les ages peuvent étre concernés par les actions d’éducation pour la santé : il
ne s’agit pas d’intervenir uniquement dans des cadres éducatifs classiques, telle
que I'école, mais bien a tout moment de la vie d’'un individu.

- Les actions en éducation sont multithématiques : alimentation, activité physique,

vie affective et sexuelle, tabac...

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) renvoie a '« action d’accompagner les patients
dans le suivi de leur traitement en leur donnant les capacités de les gérer » (Tessier 2012)
(p.141). Si plusieurs définitions peuvent étre données de I'ETP, les caractéristiques

suivantes sont généralement partagées. L’'ETP

- accompagne (et aide) le patient malade chronique ou ses proches a vivre avec la
maladie chronique,
- et vise I'acquisition de compétences par le patient afin d’acquérir une autonomie

dans la gestion de sa maladie, d’améliorer sa qualité de vie.
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L’éducation a porter soins et secours concerne toute « action de santé a la portée de
chacun. Porter soins se localise a l'intérieur de l'espace familial, alors que porter secours

concerne aussi I'espace public » (Tessier 2012) (p.181). Ses fondements sont

- la transmission des habitudes de vie et des connaissances en santé au sein de la
famille,

- le décryptage de l'information santé en promouvant |'exercice du sens critique,

- T'acquisition de gestes et compétences en cas d'urgence,

- avec l'aide de professionnels (a I’école, sur le lieu de travail...).

Ce type d’éducation tend a étre remplacé par une forme plus récente d’éducation :
I’éducation a la santé familiale (ESF). L’ESF s’adresse aux familles en vue de les former au
repérage et a la prise en charge des problemes de santé courants, ainsi qu’a
I'appréhension des situations d’'urgence (d’Ivernois et al. 2010). L’ESF se présente comme
une réponse au besoin de compléter l'offre de soin de proximité, notamment au sein de
certains territoires francgais étiquetés « déserts médicaux » (Riquet et al. 2016), par
I'appropriation par les populations de compétences supplémentaires en santé. Une
articulation entre les secteurs sanitaires et éducatifs dans les politiques de santé, rendrait
I'individu et sa famille producteurs et acteurs de leur santé. L’apport de connaissances et
de compétences de soins aux familles répondrait a des enjeux sanitaires et sociaux, dont
une amélioration de l’éducation en santé traditionnelle et une maitrise du volume
d’activité des offreurs de soins d’urgence et de premier recours. Un développement

structuré de I'ESF doit ainsi plus généralement garantir un acces aux soins pertinent

(d’'Ivernois, Gagnayre, et Frete 2019).

Au-dela des secteurs sanitaires et promoteurs de santé, I’éducation en santé concerne
également la sphere éducative traditionnelle : la santé a I'école est désormais une priorité
de la politique de santé en France, depuis 'inscription dans la Loi de 2016, d’'un « parcours
éducatif de santé ». Le parcours éducatif de santé recouvre « tous les niveaux scolaires, de
la maternelle au lycée. Il structure la présentation et regroupe les dispositifs qui concernent
a la fois la protection de la santé des éléves, les activités éducatives liées a la prévention des
conduites a risques et les activités pédagogiques mises en place par les enseignements en

référence au socle commun et aux programmes scolaires »°°. Le parcours éducatif de santé

56 https://eduscol.education.fr/cid105644 /le-parcours-educatif-sante.html
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repose sur un modele stratégique s’articulant autour de 3 axes (Pizon et Berger 2014) :
« lI'éducation (sujet acteur) vise le développement de connaissances, capacités et attitudes
chez les éleves ; la prévention correspond a un travail spécifique sur les comportements
générateurs d’échec (violences, conduites a risques, etc.) ; la protection correspond aux
actions visant a créer un environnement protecteur et un climat scolaire favorable, a mettre
en ceuvre les moyens de l'accueil de tous les éléves » (p.16). Ce modele se veut synergique :
la définition de la santé qui prévaut ici est '’équilibre. Moltrecht et Coffineau (Moltrecht et
Coffineau 2018) rappellent ainsi I'importance « d’articuler les actions a visée individuelle
et celles a visée collective, de penser l'environnement pour mieux répondre aux besoins

individuels » (p.31).

1.2.3. Une évolution marquante : s’éloigner du médical, prendre en compte

I’'environnement social

Cette breve revue des différents types d’ES laisse entrevoir combien les lignes de I'ES se
sont déplacées ces quinze derniéres années. L'évolution majeure du champ de I'ES, de
I’éducation pour la santé en particulier, est celle du déplacement du regard de l'individu
vers son environnement. Comme le développent B. Roussille et J-P. Deschamps (Roussille
et Deschamps 2013), le regard préventif et d'éducation était avant tout tourné vers
'individu dont il fallait changer le comportement. Ce regard fait partie intégrante du
processus de médicalisation de la société ou, selon les termes de ces auteurs, participe «
a coloniser toute la sphere de la vie privée » (s88). La Charte d'Ottawa ébranle quelque peu
cette perspective : l'individu est toujours central, mais il est considéré dans son
environnement - physique et social - dont on ne peut l'isoler et au sein duquel il s'agit

aussi d'intervenir.

S'est ainsi opéré un mouvement d'éloignement de I'ES du champ médical (Pommier et
Ferron 2013). Cette distanciation professionnelle de I'’éducation pour la santé d’'un milieu
strictement médical a entrainé le développement d’approches éducatives globales, au
plus prés des populations et faisant intervenir nombre d'acteurs (éducateurs,
psychologues, spécialistes de la communication, professions médicales, diététiciens...), se

démarquant de I'approche préventive individuelle et de I’éducation médicalisée. Le
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Parcours Educatif en Santé (PES) peut aussi étre considéré comme le fruit de cette
évolution : a I'image de ce qui s’est passé pour I’éducation pour la santé, la santé a I’école
est passée d’'une perspective de I’école comme vecteur d’information sanitaire, a une
perspective « milieu de vie » : I'école, et les professionnels qui y travaillent mais aussi les
éleves, les parents, la communauté éducative... est reconnue comme acteur a part entiere

de la promotion de la santé.

Une deuxiéme évolution marquante du champ de I’éducation pour la santé est son ancrage
revendiqué dans les connaissances issues de la recherche sur les déterminants sociaux de
la santé (Commission des Déterminants Sociaux de la Santé 2009). La compréhension des
déterminants sociaux et environnementaux de la santé permet d’appuyer les approches
professionnelles considérant que la santé n'est pas le seul fait de l'individu (et de son
choix d'adopter - ou non - des comportements favorables) mais que c'est dans
I'interaction entre les niveaux individuel, social (communauté et réseaux) et
environnemental que se « détermine » la santé. Dans cette perspective, 'approche
éducative tend a se centrer sur les « milieux de vie » : 'attention est portée sur les
composantes du lieu de vie (école, travail, quartier..). La récente recherche
interventionnelle GREENH-City (Porcherie et al. 2017) propose par exemple d’identifier
les interventions favorables a la santé en lien avec la politique de la ville visant le
développement et l'investissement d’espaces verts. L’attention est ici entierement
tournée vers I’environnement physique de proximité, compris comme un déterminant de
santé autour duquel des actions de promotion de la santé et d’éducation pour la santé
peuvent se développer. Le projet RESIST présenté en chapitre 2, bien que plagant au
centre de la recherche un comportement défavorable a la santé, la consommation
tabagique, a eu I'ambition dans sa perspective interventionnelle de déplacer le regard de
I'individu vers le lieu de vie, a savoir le centre de formation des apprentis. Ces deux
exemples illustrent 1'éloignement, au moins dans une perspective de recherche

interventionnelle, du secteur sanitaire.

Consécutivement, I'action éducative centrée sur l'individu devient une stratégie partielle
dont le périmetre est limité. Il s’agit d’'une part de 'intégrer a d’autres niveaux d'action :
pour étre efficace, 'action éducative requiert d’autres leviers, le développement de
politiques publiques favorables a la santé dans le secteur sanitaire et au-dela : sont aussi

concernés les secteurs de I'urbanisme, du travail, des transports... L’'individu ne disparait
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pas pour autant : il s’agit surtout de considérer la dimension éducative comme démarche
globale, participative et écologique. Le trait écologique de 1’éducation garde en
perspective 'individu mais place au cceur les « capacités », notion ébauchée par I'OMS

dans sa définition de la santé :

« Pour parvenir a un état de complet bien-étre, physique, mental, spirituel et social, I'individu
ou le groupe, doit pouvoir identifier et réaliser ses aspirations, satisfaire ses besoins et
évoluer avec son milieu ou s’y adapter. La santé est donc percue comme une ressource de la
vie quotidienne et non le but de la vie ; c’est un concept positif qui met I'accent sur les
ressources sociales et personnelles aussi bien que sur les capacités physiques. La promotion
de la santé ne reléve donc pas seulement du secteur de la santé : elle ne se borne pas
seulement a préconiser I'adoption de modes de vie qui favorisent la bonne santé ; son

ambition est le bien-étre complet de l'individu » (OMS 1984 cité par (Morin 2006)).

Cette approche va jusqu’a étre concrétisée au travers d’articles de textes de loi au Québec

ou il est stipulé que les actions en santé doivent viser

« [...] le maintien et I'amélioration de la capacité physique, psychique et sociale des
personnes d’agir dans leur milieu et d’accomplir les réles qu’elles entendent assumer d’une
maniere acceptable pour elles-mémes et pour les groupes dont elles font partie. [...] le
maintien et 'amélioration de la santé physique, mais aussi de la capacité psychique et sociale
des personnes d’agir dans leur milieu ». (Ministéere de la Santé et des Services Sociaux du

Québec 2010)

De cette perspective écologique ou l'adaptation a 'environnement est centrale, le Québec
a établi son « Cadre conceptuel de la santé et de ses déterminants » (Emond 2010) (Figure

10).
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Figure 10 : Cadre conceptuel de la santé et de ses déterminants

Source : (Emond 2010)
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La réduction des inégalités sociales de santé, inscrite désormais comme objectif de
politique publique, constitue le troisieme axe d’évolution du champ de I'éducation en
santé. On dispose aujourd'hui de connaissances scientifiques sur la production, le
maintien, la perpétuation voire I'accroissement des inégalités sociales de santé (Lang
2018). La recherche sur les déterminants de santé a précisément permis de mieux
comprendre ces inégalités, leur ampleur, leurs causes (complexes) et leur conséquences
sociales et sanitaires. Il est aussi montré que les interventions éducatives n’ont pas
toujours contribué a la réduction de ces inégalités, et dans certains cas, ont méme
contribué a leur aggravation. L'illustration classique est celle d'une éducation basée sur
I'information et la communication dite « grand public » : un message de santé véhiculé par
un tel dispositif a plus de chance d’atteindre les cibles déja informées / éduquées, créant
de fait un écart encore plus grand entre groupes de personnes. La question posée aux
professionnels de I'éducation pour la santé depuis quelques années est des lors de
démontrer comment leur intervention, si elle ne réduit pas nécessairement une situation
d’inégalité, au moins ne l'aggrave pas. Quels sont les programmes et quelles sont les
interventions les plus susceptibles de contribuer a la réduction de ces inégalités ? Cette
interrogation permanente oriente les actions éducatives actuelles. L'universalisme

proportionné devient le principe a suivre (Affeltranger et al. 2018) : cette approche invite
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a la mise en place d’actions de promotion de la santé a la fois universelles, c’est-a-dire qui
s’adressent a I'ensemble de la population et ciblées, c’est-a-dire qui integrent dans le
méme temps le développement d’actions centrées sur chaque population en fonction de

ses besoins en santé.

1] 1.2. Les contextes favorables & I'éducationen santé : évolutions épidémiologiques et

connaissances associées

Ces 30 dernieres années, le paysage épidémiologique a été marqué par 'augmentation du
nombre de malades chroniques. Premiere cause de mortalité dans le monde, les maladies
chroniques ou maladies non transmissibles représentent 71% des déces 57 et se
distribuent en quatre principaux types: les maladies cardiovasculaires (accidents
vasculaires cardiaques ou cérébraux), les cancers, les maladies respiratoires chroniques
(comme la broncho-pneumopathie chronique obstructive ou I’asthme) et le diabéte. Selon
I'Organisation Mondiale de la Santé, ces 4 groupes d’affection représentent plus de 80%
des déces dits prématurés. En France, il est estimé que 15 millions de personnes souffrent
d’'une maladie chronique (Grandjean 2010). S’il est difficile d’en connaitre les chiffres
exacts, les données de consommation médicale livrées par l’assurance maladie
renseignent sur l'ampleur du phénomene: 28 millions de personnes recgoivent un
traitement de maniere périodique (au moins six fois par an) pour une méme pathologie,
dont 9 millions au titre d'une affection de longue durée (ALD). La prévalence de ces
maladies est amenée a augmenter considérablement dans les années a venir, du fait du

vieillissement de la population.

Les maladies chroniques représentent un réel probleme pour la santé publique
notamment dans la réponse que le systeme de santé est en mesure d’apporter pour en
assurer la prise en charge. L’enjeu se situe aussi au niveau des trajectoires personnelles.

Les conséquences d'une maladie chronique sont multidimensionnelles: au-dela de

57 Source : https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/noncommunicable-diseases
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I'aspect fonctionnel qui peut se traduire par une incapacité ou invalidité, les conséquences

de la maladie chronique sont aussi d’ordres psychologique, social et économique.

Pour I'OMS, les maladies chroniques sont « des affections de longue durée qui en regle
générale, évoluent lentement »58. Pour le Haut Conseil de la Santé Publique (HCSP),
plusieurs criteres définissent la maladie chronique : « la présence d’un état pathologique
de nature physique, psychologique ou cognitive, appelé a durer ; une ancienneté minimale
de trois mois, ou supposée telle ; un retentissement sur la vie quotidienne comportant au
moins l'un des trois éléments suivants : une limitation fonctionnelle des activités ou de la
participation sociale, une dépendance vis-a-vis d'un médicament, d'un régime, d’une
technologie médicale, d’'un appareillage ou d’une assistance personnelle, la nécessité de soins
médicaux ou paramédicaux, d’une aide psychologique, d’'une adaptation, d’une surveillance
ou d’une prévention particuliere pouvant s’inscrire dans un parcours de soins médico-

social » (Agrinier et Rat 2010) (p.14).

Cette définition comprend l'idée que les conséquences de la maladie en sont les
composantes centrales et que ces conséquences ne sont pas uniquement médicales, mais
aussi, voire surtout, sociales. Puisque ces caractéristiques centrales sont la durée,
I'incurabilité et lincertitude de sa progression, la maladie chronique induit

inévitablement des modifications profondes de la quotidienneté du patient et du proche.

Les sociologues des les années 80 se sont emparés de la maladie chronique comme objet
sociologique pour en explorer précisément les conséquences sociales. La sociologie a ainsi
contribué a une meilleure connaissance des effets de la maladie chronique tant sur le
patient que sur le proche. En 1982, Michael Bury abordait déja la maladie chronique
comme rupture biographique (Bury 1982) : 'annonce d’'une maladie chronique brise un
quotidien et exige du malade et de son entourage de le recomposer. Au-dela d'un
quotidien ébranlé par la maladie et qui doit étre trés pratiquement réorganisé autour des
aspects chroniques de la maladie - par exemple, dans ses aspects et expressions
incontroélables tels que les moments de crise de douleur -, c’est aussi I'existence sociale
de la personne malade qui est remise en cause. Isabelle Baszanger évoque quant a elle la
maladie chronique comme « monde social » (Baszanger 1986) : la maladie est installée au

coeur de tous les rapports sociaux. Le travail du malade chronique est alors de négocier

58 https://www.who.int/topics/chronic_diseases/fr/
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un nouvel « ordre » au sein de ses différentes spheres d’activité (vie familiale, vie sociale,
vie professionnelle...) et d’atteindre un état de normalisation entendu comme un
« ensemble d’actions et d’interprétations devant mener a la construction d’une nouvelle
attitude naturelle » (Adam et Herzlich 1999) (p.110). D'un point de vue sociologique, la
maladie chronique ne raconte pas la seule histoire du patient face a son médecin, mais
bien celle du malade, de son entourage, de ses lieux de vie et de ce que cela peut impliquer

également en termes de nouveaux savoirs techniques et expérientiels.

D’un point de vue de la santé publique, la maladie chronique devient la justification au
développement de pratiques préventives. L’ES, bien que nous ayons montré qu’elle se soit
éloignée du milieu médical, reprend malgré tout a son compte cette 1égitimité trouvée
dans la transition épidémiologique : condamnant des pratiques d’éducation a la santé
d’apres-guerre jugées culpabilisantes, 'ES des 20 dernieres années trouve un nouvel écho
dans un contexte épidémiologique prédominé par la maladie chronique. Car un « mode de
vie sain » (avoir une alimentation saine, pratiquer une activité physique réguliere, ne pas
fumer, boire de l'alcool avec modération figurant parmi les compréhensions les plus
partagées du mode de vie sain), et le contrdle de certains facteurs déterminant I'état de
santé et eux-mémes liés aux modes de vie (poids, pression artérielle, glycémie,
cholestérol...) permettrait de prévenir I'apparition d’'un certain nombre de maladies
chroniques. Ainsi, il est considéré qu’« un tiers de ces déces [déces prématurés, c’est-a-dire
survenant avant 65 ans/ pourrait étre « évité » en réduisant les comportements a risque :
ces causes de déces « évitables » comprennent les cancers des voies aérodigestives
supérieures, de l'eesophage, du poumon, les psychoses alcooliques, les cirrhoses, les accidents

de la circulation, les chutes accidentelles, les suicides et le sida » (Bloch 2010) (p.14).

Dans ce contexte, toutes les formes d’ES trouvent leur légitimité puisqu’il s’agit de
prévenir la maladie en promouvant des modes de vie sains. La lecture proposée
précédemment, présentant I'ES comme pratique d’'une part émancipée du secteur
strictement médical et d’autre part émancipatrice pour les bénéficiaires de son action, se
trouve ainsi nuancée. Dans I’horizon éducatif, se profilent les notions de facteurs de risque

et de comportements a risque.

Le tableau épidémiologique ainsi dressé se batit sur des connaissances acquises tout au
long de la période d’apres-guerre, consolidées au cours des années 80 et 90. L’histoire de

la santé publique s’écrit alors au travers de l'essor de 1'’épidémiologie et des
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biostatistiques qui fondent démarche scientifique et méthodes d’investigation en vue
d’étudier I'état de santé de la population. Si la santé publique s’intéresse a la santé
populationnelle, son unité d’analyse est généralement l'individu au niveau duquel
I'information est recueillie (variables quantitatives et qualitatives) afin de construire des
indicateurs de santé. C’est a partir des indicateurs de santé que lI'état de santé des
populations est connu et que des facteurs de risque peuvent étre établis pour un ensemble
de maladies et de pathologies. Selon la définition de 'OMS : « Un facteur de risque est tout
attribut, caractéristique ou exposition d’un sujet qui augmente la probabilité de développer
une maladie ou de souffrir d’un traumatisme. Les facteurs de risque les plus importants sont
par exemple, le déficit pondéral, les rapports sexuels non protégés, I’hypertension artérielle,
la consommation de tabac ou d’alcool, I'eau non potable, l'insuffisance de I’hygiéne ou de
I'assainissement »5°. Le regard de la santé publique est alors ambivalent : en recherche, on
vise la connaissance et 'amélioration de I'état de santé de la population, mais au travers
de la notion de facteurs de risque. En pratique, la conséquence est de placer sous la loupe

des comportements et les individus qui les portent.

Des facteurs de risque aux comportements individuels sur lesquels il est possible d’agir,
il n'y a en effet qu'un pas. Comme le notent Henri Bergeron et Patrick Castel, « La période
contemporaine est marquée [..] par une attention particuliere aux comportements,
considérés comme « a risque » et susceptibles d’'induire a plus ou moins longue échéance le
développement de pathologies chroniques chez les individus qui les adoptent [Peretti-Watel,
2004]. [...] Si [1a santé publique] est attentive aux risques naturels, environnementaux ou
médicaux, elle s’'intéresse de plus en plus a ces risques dont les citoyens sont eux-mémes les
producteurs quand ils adoptent un « style de vie » particulier : alcool, drogue, tabac,

pratiques alimentaires, AP insuffisante, etc. » (p.362-363).

C’est dans ce paysage épidémiologique présentant les pathologies d’aujourd’hui associées
a des facteurs de risque comportementaux, que I’ES trouve un terrain d’épanouissement.
Et c’est en observant ce méme paysage que les approches sociologiques de I'ES se sont

développées.

59 https://www.who.int/topics/risk factors/fr/
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111 2. Approches sociologiques de I'ES

1] 2.1. LES comme pratique sociale

D’'un point de vue sociologique, I'ES fondant sa légitimité dans le contexte
épidémiologique actuel ou le corpus de connaissances en santé des populations
précédemment dépeints, n’est pas une explication satisfaisante. Ce qu’il m’a été donné a
voir de I'éducation « en » santé tantot dans mon expérience de professionnelle en santé
publique tantét dans mes enseignements et les collaborations nouées avec des
professionnels du champ, c’est bien une pratique sociale. Je reprends ici les termes de
C. Ferron et S. Tessier qui, en 2005, définissaient I’éducation pour la santé comme telle :
« L’éducation pour la santé est, en effet, avant tout une pratique sociale et, a ce titre, soumise
a des enjeux idéologiques, politiques et institutionnels forts qui tendent a polluer toute
réflexion rationnelle » (p.16). Ces auteurs soulignaient en introduction d'un dossier
présentant les fondements théoriques de I’'éducation pour la santé, combien la démarche
éducative dans le champ de la santé pouvait faire I'objet de contestation, pointant
implicitement les approches venant des SHS. Et force est de reconnaitre, méme d’'un point
de vue praticien, que I'éducation pour la santé, comme les autres formes d’éducation en

santé, ne vont en effet pas de soi.

La sociologie va s'intéresser aux manieres de voir, de faire et de mesurer la santé. L’ES est
une maniere de «faire la santé » et entre donc ainsi dans le champ de vision de la

sociologie.

Tout comme l'information en santé et les pratiques de recherche d’'information qui les
accompagnent, les éducations en santé disent quelque chose de la place de I'individu au
ceeur des systemes de soins et de santé. L'individu de I’éducation sanitaire de I'apres-
guerre n’est pas l'individu de I'’éducation a la santé des années 80, ni celui de ’éducation
pour la santé des années 90 et 2000, ni encore celui au centre des programmes

d’éducation thérapeutique, visé par I'’éducation a la santé familiale, ou bien encore
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traversant les « parcs sans tabac » expérimentés en 2018 et actuellement déployés®0. Il en
est de méme pour les professionnels : s’arréter sur I'ES en tant qu’objet de recherche
permet de dévoiler I'entrecroisement de formations professionnelles, (re)définition des
métiers de la santé, réalités organisationnelles, connaissances scientifiques et aspirations

vocationnelles.

Dans ce méme dossier consacré a I'éducation pour la santé, Sylvie Fainzang présentait
I'apport de I'anthropologie a I'étude de I'ES, a trois niveaux: éthique, critique et de
contextualisation. En sociologie, nous retrouvons ces trois dimensions dans un
agencement quelque peu différent: 'ES en tant que pratique sociale a été, jusqu'’ici,
analysée a partir du regard porté sur l'institution médicale et la santé publique en
particulier. L’ES est comprise comme un dispositif normatif marquant les corps et les
identités. La dimension éthique recouvre alors la dimension critique faisant état d’une
forme de biopouvoir. La contextualisation évoquée par Fainzang renvoie a un autre
niveau de compréhension essentielle de V'ES: «la réflexion sur les conditions
d’‘amélioration de la santé ne peut se réduire a tenter de modifier les comportements
individuels sans prendre en compte la réalité sociale dans laquelle vivent les individus. Il y a
beaucoup de naiveté a croire qu'il suffit d’expliquer aux gens ce que l’on juge bon pour eux,
sans prendre en considération le contexte global (dans ses dimensions politiques,
économiques, sociales, etc.) dans lequel leurs pratiques s’inscrivent » (Fainzang 2005) (p.27).
Alors que la recherche en promotion de la santé a fait de la contextualisation un axe fort
de son questionnement, étonnement, la sociologie s’en est démarquée au profit de la

dimension critique de I'ES, et de la santé publique plus généralement.

1|2.2. Dela critique sociologique de I'ES

L’analyse sociologique de I'ES est en effet résolument critique. Il s’agit de comprendre les
dispositifs de I'ES comme vecteurs normatifs : la santé publique « dit » les corps et les

faconne conformément aux connaissances scientifiques, produites par I'épidémiologie et

60 « Espace sans tabac » est un label lancé par la Ligue contre le cancer. Il a « pour vocation de proposer, en partenariat
avec les collectivités territoriales, la mise en place d'espaces publics extérieurs sans tabac» (Source:
https://www.ligue-cancer.net/article/32993 espace-sans-tabac)
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les biostatistiques. Trois orientations critiques peuvent étre reconnues: I'ES comme

biopouvoir, la norme en santé et la médicalisation.

Les travaux menés autour du gouvernement des corps (Fassin et Memmi 2004; Nettleton
1997), s’inscrivant dans la ligne directe des travaux de Michel Foucault, illustrent cette
perspective critique. Dans l'introduction de leur ouvrage « Le gouvernement des corps »,
Dominique Memmi et Didier Fassin livrent une liste de situations diverses auxquelles
nous pourrions aisément ajouter « Une diététicienne anime un atelier nutritionnel pour
des patients diabétiques dans le cadre d’'un programme d’éducation thérapeutique », « Un
animateur en prévention intervient dans les colleges sur le theme de la vie affective et
sexuelle ». Les pratiques éducatives dans cette perspective relévent bien de « modalités
d’une relation a soi et aux autres dans un cadre défini par des codes et des reglements, des
normes et des valeurs, des rapports d’autorité et de légitimité, des interactions avec I’Etat et
avec la loi », ce que les auteurs nomment le gouvernement des corps (Fassin et Memmi

2004) (p.9).

Luc Berlivet dans ce méme ouvrage expose une biopolitique de I’éducation pour la santé
matérialisée par les campagnes de prévention, et basée sur une analyse des campagnes
anti-tabac du Comité Frangais d’Education pour la Santé®!l a I'aune des années 2000.
L’analyse sociologique des politiques de santé publique révele ainsi des conceptions du
corps, et du « sujet en santé ». L’éducation en santé véhicule ainsi les normes sanitaires

de la santé publique et faconne les corps.

Pour qu’'une norme sanitaire puisse exister, il faut certes que le dispositif la supportant et
la promouvant existe, mais aussi qu'un cadre politique la l1égitime. C’est le deuxieme angle
d’analyse emprunté par les sciences sociales : la lecture critique des politiques de santé,
développée en France notamment par Henri Bergeron et Patrick Castel. Ces auteurs
placent au ceeur de leur analyse sociologique, les politiques de santé publique : a partir de
la mesure rendue possible par I'épidémiologie, les politiques de santé définissent des
objectifs de santé a atteindre et par conséquent édictent les comportements « en santé »
- généralement entendus comme comportements individuels. C’est aussi la santé

publique fondée sur des preuves qui est analysée, notamment dans son empreinte sur la

61 1,, Berlivet note dans son chapitre que le Comité Francais d’Education pour la Santé a été remplacé en 2002 par
I'Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES). L’INPES a depuis intégré Santé Publique France,
I’Agence nationale de santé publique qui a vu le jour en 2016.
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décision en santé publique. L'« evidence based public health » (EBPH) peut étre définie
« comme la prise en compte de la preuve scientifique de lefficacité et de la faisabilité d’une
intervention, en fonction des contraintes économiques, politiques et sociales, ainsi que des
préférences de la communauté. L’EBPH |[...] intervient a trois niveaux : la recherche de la
causalité, des liens entre des facteurs de risque et des maladies, la mesure de l'importance et
de la sévérité des probléemes de santé publique ainsi que de la possibilité de les prévenir
(quelque chose doit étre fait) ; la démonstration de [l'efficacité des interventions (cette
intervention est efficace, cette intervention doit étre effectuée) ; I'étude des modalités de
I'implantation de l'intervention en fonction du contexte (comment cette intervention doit
étre effectuée) » (Halley des Fontaines et Alla 2007) (s136). La « preuve » ne concerne plus
seulement le lien entre un facteur de risque et un état de santé, mais englobe
I'(in)efficacité des interventions qui sont supposées « corriger » le probleme de santé. Si
cette démarche n’est pas sans poser probléme du point de vue méme des acteurs qui la
portent notamment dans un contexte de promotion de la santé et davantage encore en
éducation en santé, elle représente le prolongement d’'une gouvernementalité de la santé

par la science, de la prise en charge de la maladie jusqu’a sa prévention.

C’est la troisieme entrée critique de la sociologie envers la santé publique: la
médicalisation et la sanitarisation du social. Conrad définit la médicalisation comme « un
comportement que I'on raméene uniquement a un probleme médical ou a une maladie, et le
mandat donné a la profession médicale pour y apporter quelque type de traitement »
(Conrad 1992). L’éducation en santé ne résiste pas a cette lecture. Prenons le cas de
I’éducation thérapeutique du patient : il s’agit d’éduquer des malades dans leur milieu de
vie quotidien (le domicile, le travail...) afin non seulement de les instruire sur les
compétences d’auto-soins®? dont I'acquisition permettra d’éviter crises et rechutes, voire
soins en urgence et (ré)hospitalisations, mais aussi de favoriser « la mobilisation ou
I'acquisition de compétences d’adaptation. Elles s’appuient sur le vécu et l'expérience
antérieure du patient et font partie d’'un ensemble plus large de compétences
psychosociales »%3. Manger lorsqu’on est malade chronique devient, dans le cadre de 'ETP,

un probléeme médical que peut prendre en charge I’éducation. Tout comme ne pas fumer,

62 Décisions que le patient prend avec l'intention de modifier I'effet de la maladie sur sa santé. World Health
Organization, Centre for Health Development. A glossary of terms for community health care and services for older
persons. Kobe: WHO; 2004

63 https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/questions reponses vvd .pdf
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faire de l'activité physique, étre observant... L’éducation si elle tend a normaliser la
maladie chronique, normalise également que le quotidien du malade chronique devienne
médical. L’ES rend ainsi possible I'installation de la maladie dans tous les rapports sociaux
tel que le définit I. Baszanger (Baszanger 1986), et normalise cet état de fait. Quand
I’éducation dit au patient ce qu’il faut - et ne faut pas - faire pour améliorer sa qualité de

vie, le quotidien devient « santé ».

L’éducation joue un role primordial dans le modéle contractuel de prévention de la
typologie proposée par Jean-Pierre Dozon (Dozon 2001). Dans ce modele, la santé
publique s’érige en tant que culture, c’est-a-dire un ensemble de normes et de standards
de comportements, de maniere a ce que ces normes et standards soient partagés,
appliqués et intériorisés par I'’ensemble de la population ou par des groupes spécifiques.
Dozon rappelle que ce modele s’appuie sur des fortes avancées des sciences biomédicales
dont I'épidémiologie, mais aussi la génétique qui permettent de définir un large spectre
de pathologies et de facteurs de risque. Un contrat implicite est ainsi passé entre les
pratiques de gouvernement et la « masse », par le passage de normes, de messages... L’ES
est le dispositif par excellence de ce modele : difficilement contestable par son caractere
culturel (comment étre contre I'idée d’'une bonne santé ?) et les connaissances issues de
la science (on peut agir sur les facteurs de risque), I'ES permet a tout un chacun de remplir

le contrat.

L’apport de la posture critique est nécessaire en ce qu’elle déconstruit des réalités socio-
sanitaires. Face a un socle scientifique fondé par I'épidémiologie et les biostatistiques et
basé sur les notions de déterminants et facteurs de risque pour définir 'état de santé de
la population semble a priori difficilement discutable, les sciences sociales opposent une

construction sociale du cadre

Reste une énigme : qu’en est-il du sujet, bénéficiaire de I'action ? On s’attelle a voir ce que
la politique et le dispositif « fait au corps », on étend le regard au contexte expliquant
I'appropriation (ou non) d’'un comportement normé, mais quelle est 'expérience du

sujet en situation d’éducation ?
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1] 2.3. A la recherche du sujet dans les nouvelles formes d’ES

« La pensée occidentale a construit au cours des siécles une conception d’'un sujet libre,
conscient et pensant. C’est a ce sujet-la que fait appel la santé publique dans I'ensemble de
ses représentations et de ses actions dites « éducatives ». Dans cette perspective, il suffirait
d’éclairer le sujet pour qu’il se conduise selon les normes transmises par I'éducateur pour la
santé, le fameux « message » ! Acceptons-le, sa conduite, jugée défavorable par les acteurs
de santé, ne reléve pas de l'irrationalité - méme si elle en donne 'apparence — mais témoigne
de la force du désir a lI'ceuvre dans 'agir humain. Et le désir, c’est I'envers de la raison. »

(Lecorps 2005) (p.21).

Dans cet extrait, Philippe Lecorps rappelle une composante essentielle de toute
intervention éducative : le sujet s’exprime, la preuve en est que sa conduite n’est pas
corrigée par I'éducation ; le sujet résiste. L'étre rationnel, doué de raison, n’est qu'un
mirage et si les professionnels de la santé publique ont embrassé cette perspective -
informer pour provoquer le changement et assurer la conformité - force est d’en les

limites. L'ES en est une excellente illustration selon P. Lecorps.

La sociologie a participé a la critique de la santé publique en tant qu’institution installant
'idée et se confortant de la perspective de I'individu rationnel. Elle a mis en exergue les

politiques promouvant cette approche et en a décrit les effets sur les corps.

La sociologie semble s’étre moins intéressée au sujet tel que I'évoque P. Lecorps (Lecorps
2005) ; ou du moins du sujet en situation éducative. La sociologie étudie bien entendu le
sujet, ses expériences, ses trajectoires de santé ou de maladie, ses multiples interactions
au sein de mondes sociaux. Pourtant, en sociologie, lorsqu’il est question d’ES, le sujet
disparait au profit de I'’étude du dispositif, de la politique. L’expérience méme du sujet

confronté a une intervention éducative apparait comme hors champ.

De la méme maniere, la littérature sociologique est foisonnante sur la question de la
relation médecin-patient, tant dans son institutionnalisation que dans ses aspects
interpersonnels : les «acteurs » de la relation et 'expérience des uns et des autres,
meédecins d'un coté, patients de I'autre - et depuis 20 ans, les proches - ont fait I'objet de
travaux remarquables. Or, a notre connaissance, on ne trouve pas d’équivalent dans le

cadre de I'’ES : une intervention éducative met pourtant bien face a face un patient (actuel
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ou futur) et un professionnel, le dernier ayant pour mission d’accompagner par

I’éducation le premier.

La possibilité d’aborder le bénéficiaire de I'intervention éducative comme sujet n’est pas
inexistante. Tout comme les études sur I'information et la santé ont montré des pratiques
sinon de résistance, du moins d’ajustement voire de négociation de 'information recue ou
recherchée, et un positionnement réflexif vis-a-vis d'un contexte informationnel imposé
(Nettleton et Burrows 2003), les phénomenes de résistance en santé publique ne sont pas
exclus des lectures critiques de la santé publique. H. Bergeron et P. Castel rappellent que
« Foucault lui-méme envisageait les phénomenes de résistance et les difficultés déploiement
du biopouvoir. Les résultats de nombreuses enquétes invitent plutét a accepter I'hypothése
d’une « gouvernementalité limitée » de la santé publique [Fassin, 2000] » (Bergeron et

Castel 2014) (p.372).

Reste que le sujet réflexif, en mesure de « réagir », actant est secondaire dans les lectures
que nous venons de présenter. Ce gommage du sujet peut s’expliquer, a mon sens, de deux
manieres: d'une part, I'ES en sociologie est souvent associée a des processus
communicationnels a grande échelle. Les messages de prévention et les grandes
campagnes de sensibilisation (dépistage, vaccination, consommation d’antibiotiques,
arrét du tabac...) sont des marques tangibles du pouvoir de la santé publique dans la
société. La communication en santé correspond a un impératif de santé devenue valeur
(« étre en bonne santé ») partagé par tous - ou qui se doit de I'étre. Cette inspiration
culturelle si elle permet de révéler des processus de domination, tend cependant a

masquer le sujet et sa capacité de de résistance et d’action.

Or, nous I'avons vu, I'ES recouvre une série de pratiques plus ou moins proches du secteur
médical et dont les ressorts sont tout aussi diversifiés : éducation individuelle ou dans les
milieux de vie, temporalité variable (I'ES peut se situer en amont ou en aval de la maladie),
diversité des enjeux de santé, techniques d’intervention variées, professionnels
nombreux... Dans ces formes diverses, 'ES permet au sujet de s’exprimer. Nous pouvons
émettre '’hypothese que la personne en situation d’éducation, vit I'expérience sans
nécessairement la subir. A I'empreinte sur les corps que laissent ces dispositifs éducatifs,
peut étre proposée une lecture davantage expérientielle. La recherche réalisée pour la
Ligue contre le Cancer sur les messages de prévention et d’éducation a montré le contexte

quotidien de réception et de réaction vis-a-vis des messages (Kivits et al. 2014). Les
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entretiens menés avec les jeunes apprentis dans le cadre du projet RESIST, au travers de
la question de leur motivation a participer au programme de sevrage tabagique, a révélé
des ajustements permanents, autant personnels que sociaux vis-a-vis du dispositif
éducationnel - qui de 'extérieur pouvait et peut encore étre lu comme illustration d'un
bio-pouvoir. L'expérience n’est pas qu’intime et associée a une trajectoire en santé (en
bonne santé dans le cadre du projet Ligue, en déviance dans le cadre de RESIST) mais bien
I'expérience qu’'un sujet peut avoir et faire d’'un dispositif, d'une proposition certes a
I'ambition normative, mais qui suscite ou oblige un positionnement en tant que personne

en société. Nous y reviendrons plus longuement dans le chapitre 4.

La deuxieme explication qui peut étre donnée quant a l'effacement du sujet dans la
recherche sociologique sur I'ES, c’est que ce méme sujet est déja « pris » par d’autres
disciplines : la psychologie et les sciences de I'éducation. Ces deux champs disciplinaires
disposent de modeles théoriques permettant 1'éclairage, I'explication mais aussi I'aide a
I'amélioration des mécanismes sur lesquels se fondent les interventions éducatives
centrée sur I'individu. Dit grossiérement, il s’agit de comprendre un sujet placé dans une
situation d’apprentissage dans ses dimensions cognitives et métacognitives. Par leurs
apports théoriques, la psychologie et les sciences de I'’éducation contribuent en ce sens a

« faire la santé publique » (Fassin 2008).

La psychologie en particulier a gagné une assise certaine en santé publique, en promotion
de la santé et davantage encore en éducation pour la santé, apres la publication début des
années 2010 d'une taxonomie des techniques de changement de comportement,
« Behavior Change Technique Taxonomy », développée par Susan Michie et collegues
(Abraham et Michie 2008; Michie et al. 2013). Le sujet est 'objet de toutes les attentions :
il s’agit d’éclairer son comportement par les cadres théoriques de la psychologie et
d’apporter un éclairage sur les techniques a mobiliser dans un cadre interventionnel. La
taxonomie développée par S. Michie permet par ailleurs de garantir un cadre évaluatif
solide des interventions éducatives. Dans les recherches en santé publique, il y est fait
référence lors du développement de nouvelles interventions éducatives : les cadres
théoriques issus de la psychologie permettent de se centrer sur le sujet en tant qu’'individu
dont le comportement et son changement sont visés. Or, dans ces cadres, le sujet n’est pas

contextualisé mais individualisé et appréhendé au travers de théories et techniques
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permettant d’agir sur son comportement. Cette approche d'un point de vue sociologique

ne peut étre satisfaisante.

[l manque donc une lecture sociologique du sujet. Les possibilités théoriques en sociologie
existent pourtant. D’'une part, nous I'avons mentionné, les approches sociologiques de la
santé publique comme biopouvoir n’excluent pas le sujet. D’autre part, que ce soit dans la
littérature sociologique interactionniste mobilisée dans le cadre de ’analyse des relations
médecins-patients, ou en référence aux théories sociologiques de l'action sociale, la
possibilité du sujet n’est jamais loin. Ainsi, et parmi d’autres, 'approche de 'homme

pluriel par Bernard Lahire (Lahire 2011). Nous y reviendrons.

Pour I'heure, j’insisterai, afin de réhabiliter le sujet dans les analyses sociologiques de I'ES,

sur la nécessité de contextualiser I'ES.

111] 3. Problématiser I'ES

Le développement de I’éducation thérapeutique du patient a quelque peu « réveillé »
'intérét sociologique pour I'ES, en dépassant la perspective critique tout en la gardant
comme repere. Les écrits sociologiques sur 'ETP ne sont pas encore nombreux mais ils
existent : 'ETP touche tres directement aux pratiques et organisations soignantes, et donc
a la relation entre les patients et leurs professionnels, qu’ils soient médecins ou d’une
autre profession de santé (Fournier 2018; Haberey-Knuessi et Obertelli 2017). Ainsi,
Cécile Fournier a étudié les reconfigurations professionnelles et la place que pouvait y
occuper I'ETP dans le cadre des maisons de santé pluriprofessionnelles (Fournier 2014).
Par ailleurs, parce que la maladie chronique est I'invitée permanente en ETP, le regard se
tourne aussi sur le rapport nouveau - de long terme et souvent expert - que le patient

peut nouer avec le professionnel, et le systeme de santé (Gross 2017).

Une autre perspective, a la frontiere entre la sociologie et les sciences de 1’éducation, est
celle du patient chronique placé dans une situation d’ETP et la maniere dont il s’approprie
I'information recue. Ainsi, Maryvette Balcou-Debussche problématise 'ETP comme
pratique contextualisée qui doit étre étudiée en interdisciplinarité : « L’approche socio-

anthropologique développée en combinaison étroite avec les recherches épidémiologiques
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permet ainsi d’envisager la diversité et les variations des conduites des personnes malades
chroniques et des configurations sociales complexes dans lesquelles ils sont impliqués.
Chaque personne malade chronique est a regarder autrement que comme porteuse d’une
pathologie : c’est avant tout un étre social en interactions complexes et non linéaires avec
d’autres individus (famille, travail, voisinage) et avec son environnement (géographique,
culturel, linguistique, économique). Les recherches mixtes qui se développement
actuellement vont dans le sens de telles constructions, ce qui génére l'’émergence et

I'adoption de nouvelles postures. » (Balcou-Debussche 2016a) (p.4).

De I'ETP, nous pouvons ouvrir a I'’éducation en santé plus généralement et dans la lignée
des travaux de M. Balcou-Debussche (Balcou-Debussche 2016a, 2016b) poursuivre la
problématisation. Deux déplacements sont nécessaires et ils ont été amorcés dans les
chapitres précédents : le premier consiste a changer de sémantique et préférer les notions
de sujets réflexifs et de pratiques aux plus usités, du moins dans la recherche en santé
publique, individus et comportements; le second déplacement est d’envisager la

problématisation de I'ES dans la perspective d’'une recherche impliquée.

111 3.1. De Vindividu au sujet réflexif, du comportement aux pratiques

Les interventions éducatives, quelles qu’en soient les formes et malgré I’attention portée
aujourd’hui a I'environnement social, restent actuellement encore et toujours centrées
sur 'individu : le changement de comportement est I'objectif premier des interventions.
Comme le note Armstrong : « Le « changement de comportement » est devenu le Graal de la
médecine, en ce que les chercheurs explorent toutes les techniques et technologies qui vont
permettre de transformer les comportements, d’éviter les maladies et de repousser la mort »

(cité par (Bergeron et Castel 2014), (p.279))

La taxonomie des théories du changement de comportement évoquée plus haut illustre
cette tendance : méme si les techniques de changement de comportement peuvent faire
appel a des théories sociales, il n’en reste pas moins que le comportement individuel
demeure la cible a atteindre (Moore et Evans 2016). Or, les caractéristiques culturelles,

sociales, économiques des individus et leurs milieux de vie, jouent un réle déterminant
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dans les choix que peuvent faire les individus en matiére de santé. Celaimplique d’aborder

aussi le sujet en tant qu’'individu appartenant a, et modelé par, des mondes sociaux variés.

Comment deés lors problématiser le comportement en sociologie ? Peut-étre en se
distancant justement de la notion méme de comportement pour s’intéresser a ce qui se
joue lors de I’éducation. M. Balcou-Debussche dans ses travaux plaide pour une approche
contextualisée : « Les contextes d’action sont objectivables par le chercheur qui repére alors
les régles du jeu, les particularités de son fonctionnement et les relations qui se déploient
entre les acteurs. Les contextes d’action peuvent étre analysés soit en tant que déclencheurs
de dispositions incorporées, soit en tant que cadres socialisateurs des acteurs. Les pratiques
sont observables en situations alors que les dispositions doivent faire l'objet d’une
reconstruction abstraite par le chercheur qui peut toutefois repérer quelle est la propension

de l'individu a agir, penser ou croire d’une autre maniére. » (p.151).

Ce faisant, 'approche par les pratiques proposée dans un cadre de recherche sociologique
permet de dévoiler et de rendre explicite ce qui compose une intervention éducative d’'une
part et, d’autre part, de déterminer le lien entre ces composantes et les résultats de
I'intervention. Ce questionnement est devenu depuis une dizaine d’années, nous I'avons
vu, un enjeu pour les professionnels et chercheurs en santé publique. De par la complexité
des interventions, les professionnels éprouvent en effet des difficultés a en mesurer les
effets et, par conséquent, a démontrer des résultats probants - échouant méme parfois
dans leurs objectifs d’émancipation personnelle (risque de culpabilisation et/ou de
stigmatisation, sur-responsabilisation de I'état de santé personnel). De méme, au-dela des
fondements théoriques des interventions, est attendue une meilleure description du
contexte de lintervention (Howarth et al. 2016). Dans son intention d’analyser les
pratiques éducatives dans leur contexte, la recherche sociologique rejoint ici la recherche

en santé publique, et plus particulierement la recherche interventionnelle.

S’éloigner de la notion de comportement permet également d’entrevoir le trait d’'union
entre un individu et son monde social. L’examen des pratiques va impliquer I’exploration
du vécu de I'intervention par le bénéficiaire et la résonance que l'intervention peut avoir
dans son cadre de vie quotidien. Parler de pratiques engage non plus a regarder vers
I'individu seulement, mais a englober une vision contextualisée du comportement

individuel. Un tel regard sociologique contribue a ce niveau a la recherche en santé
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publique en rendant aux bénéficiaires de l'intervention, toute la complexité de leurs

actions.

Le deuxiéme déplacement sémantique qui peut servir une meilleure problématisation de
'ES est de présenter I'individu comme sujet réflexif. L'idée n’est pas neuve, la réflexivité
de l'individu, c’est-a-dire sa capacité a réfléchir sur sa situation en conscience de
I'environnement dans lequel il évolue, ayant été abordée notamment par les auteurs
étudiant les pratiques de recherche d’information en santé (Nettleton et Burrows 2003).
La réflexivité du sujet n’émerge cependant pas comme un theme majeur dans la recherche

en sociologie s’intéressant a la santé. Le sujet réflexif n’est pas plus le centre de 'attention

dans les recherche en santé publique.

Choisir de parler du sujet plutét que de lindividu permet sans doute que le
questionnement de la recherche corresponde davantage a la réalité observée sur le
terrain : les personnes (patients ou non) sont « en capacité de », entrent en interaction
avec des ressources propres et environnementales, et font preuve de réflexivité par
rapport a leur situation. Mais cette zone est confuse, peu mobilisable en intervention et
peu saisissable en recherche. Les théories psycho-sociales du comportement présentent
leurs limites lorsqu'’il s’agit d’expliquer un comportement non conforme (ou le non succes
d’'une intervention) ; les théories sociologiques déterministes et critiques sont quant a
elles peu contributives lorsqu’il s’agit de « faire voir » aux intervenants éducateurs leurs
pratiques. Il semble donc nécessaire d’exercer avec le déplacement sémantique - de
I'individu au sujet — un déplacement théorique en mobilisant, ou en jetant des ponts entre,

de nouveaux cadres conceptuels.

Avant de passer au chapitre qui approfondira cette proposition de problématisation,
notamment en placant au cceur du questionnement la notion d’agentivité, voyons d’abord

le positionnement choisi pour développer mon approche sociologique de I'ES.

11 3.2. Vers une sociologie de I'ES impliquée

Lors d'une réunion du groupe scientifique Antibiovac, un collégue biologiste impliqué

dans des recherches sur la vaccination et qui assistait pour la premiére fois a nos
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discussions, me dit en aparté : « On a vraiment besoin de personnes comme vous [sic]| dans
nos recherches »%*, Quand je lui indique qu’en France des chercheurs en SHS travaillent
sur cette thématique (Raude et Mueller 2017; Ward, Peretti-Watel, et Verger 2016), lui
donnant l'exemple d'une journée d’étude ou des sociologues ont pris la parole sur
I’hésitation vaccinale®s en présentant leurs travaux de recherche, il me répond : « Oui et
c’est super intéressant, mais c’est super frustrant ! On les écoute et lorsqu’on leur demande

comment agir, ils nous disent gentiment que ce n’est pas leur réle ».

Cette anecdote illustre l'interrogation des professionnels de la santé vis-a-vis des
sociologues : que peuvent apporter les SHS aux questions préventives et d’éducation ? Le
positionnement critique des SHS est entendu par le chercheurs et professionnels de la
santé publique, il est essentiel et dans la majorité des cas, est bien accepté. Mais cela suffit-

il?

Mon point de vue est qu’il ne peut pas étre que critique lorsqu’'on développe une
recherche sociologique dans le champ de la santé publique ; confrontée aux situations
pratiques étudiées par la santé publique, la critique sociologique doit s’accompagner de
propositions. Affirmer cela ne signifie pas qu’on abandonne toute posture réflexive et que
le questionnement de recherche sociologique doit correspondre parfaite au
questionnement de recherche en santé publique. Il convient de rappeler que
problématiser en sociologie passe par une déconstruction de I'objet et implique « de ‘faire
un pas de coté’, c’est-a-dire prendre de la distance avec son sujet au moyen de la revue de la
littérature, tout en le scrutant au plus pres au moyen d’un travail exploratoire nécessaire a
la ‘reconstruction’» (Kivits et Balard 2016) (p.46). Dans une recherche sociologique sur
I'ES, 1a question de I'atteinte des résultats de I’éducation (le patient est-il bien éduqué, est-
il observant, est-il monté en compétences dans la gestion de ses crises... ?) peut étre posée
par les professionnels. Si les chercheurs en santé publique pourront sans doute apporter
une réponse, la perspective sociologique, parce qu’elle aura reposé sur I'étape préalable
et fouillée de la problématisation, n’en apportera pas nécessairement. Ne pas répondre
sur un résultat atteint / pas atteint n'implique pas pour autant de se situer exclusivement

dans un positionnement critique, extérieur a la situation observée. En travaillant sa

64 Si je ne peux plus étre certaine de la justesse des mots employés, les rapportant de mémoire, j’'en garantis cependant
la teneur.
65 https:

i3m.aviesan.fr/Local/ihp/files/279 /Programme.de.la.12¢e.journee.JGG final.pdf
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question de recherche, la recherche sociologique produit des résultats qui peuvent étre
éclairants tant pour la pratique professionnelle que pour la recherche en santé publique.
Dans ce dernier cas, I'échange, les discussions sur les résultats obtenus permettent en
effet de proposer des cadres interprétatifs plus complets. Si recherche en sociologie et
recherche en santé publique peuvent s’informer (par exemple dans le cas de I'hésitation
vaccinale que nous venons de mentionner), la mobilisation des résultats de recherche
sociologique par des professionnels de la santé, dans notre cas de I'’éducation en santé,

peut s’avérer plus compliqué.

Revenons 35 ans en arriere, un peu avant que la Charte d’Ottawa ne soit adoptée... En
1984, Francoise Bouchayer concluait son étude sur1’éducation pour la santé partant d'une
analyse de la constitution et de I'activité du CFES, en s’interrogeant déja sur la demande
adressée au sociologue : « La considération de la demande adressée au sociologue par les
acteurs en éducation pour la santé renvoie en fait a une question plus générale, celle de la
recherche de maitrise, par les acteurs professionnels, sur les interventions sociales qu’ils
mettent en place et sur les phénomenes sociaux qu’ils ont mission de prendre en charge et de
gérer. L’apport du sociologue peut alors consister soit a travailler en coordination avec ces
acteurs professionnels, en vue de contribuer a une meilleure maitrise des phénomenes
sociaux en question, soit a situer - et telle est notre position ici - le sens et la pertinence des
interventions menées, eu égard a la connaissance des déterminismes et facteurs sociaux et
psycho-sociaux qui président au fonctionnement social de ces phénomenes. [...] La réponse
du sociologue a la contribution pour laquelle on le sollicite ne saurait, a notre avis faire
I’économie d’'une mise en perspective sociologique de la maniere dont il est parlé de la santé
dans les discours éducatifs ainsi que dans la rationalité institutionnelle et politique propre
aux promoteurs d’éducation pour la santé. Si cette mise en perspective souligne
I’hétérogénéité ente la démarche visant a produire des actions éducatives et 'approche
sociologique des phénomenes de santé (et de I'éducation pour la santé), il nous semble qu’elle
permet également de situer le cadre et les termes de I'échange social entre sociologues et

éducateurs pour la santé. » (Bouchayer 1984) (p.101).

En 2019, sa conclusion reste d’actualité. Force est de constater que le cadre et les termes
de I'échange restent a définir. C’est pourtant cet espace d’échange qu’il me semble
intéressant de construire pour non pas choisir entre perspective critique et perspective

pratique, mais afin de proposer un regard sociologique impliqué.
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La notion de recherche impliquée a été avancée par des chercheurs en SHS soucieux de
trouver une démarche en accord avec les cadres théoriques de leurs disciplines et en
résonance avec les acteurs sociaux (Chabrol, Hunsmann, et Kehr 2012; Laforgue 2018).
Le recours a cette notion me semble intéressante a deux titres : il s’agit d’'une part de
considérer que si les interprétations sociologiques issues des travaux sur I’éducation pour
la santé peuvent - doivent, diront certains - se tenir a distance de l'objet étudié, il est
essentiel de ne pas dissocier 'action de recherche de I'action éducative. D’autre part, ce
recours entraine un déplacement épistémologique envers les pratiques éducatives elles-
mémes. J'ai affirmé plus haut que les pratiques éducatives sont rarement lues
sociologiquement du point de vue du sujet. Ce qui est fait au sujet placé dans une situation
éducative et comment le sujet «vit» cette situation reste, de mon point de vue, a
questionner. La posture s’approche de celle déployée dans le cadre de mes recherches sur
I'information santé : que fait le chercheur d’information en santé lorsqu’il navigue sur des
sites santé ? La méme question peut étre posée au sujet de I'éducation : que fait le sujet
lorsqu’il est destinataire d’une intervention éducative ? Cette posture implique de
connaitre la diversité des dispositifs éducationnels, leurs contextes de déploiement, les
pratiques éducatives qui s’y développent et les acteurs qui la composent, le sujet étant

I'un de ces acteurs.

Dans une perspective impliquée de la recherche sociologique, comprendre les pratiques
apres les avoir décrites et rendues visibles, semble essentiel. Il s’agit la d'un
questionnement partagé avec les sciences de I'éducation : « Par ailleurs, bien qu’en partie
recensées, dans des registres numériques descriptifs, les pratiques éducatives réelles sont peu
visibles. Audibles alors qu’elles se racontent, lisibles quand elles s’écrivent de maniere
normées dans l'optique d’'un déroulement logique d’un projet, elles restent encore peu
analysées sous I'angle des tdches et dynamiques pédagogiques. Or, c’est bien dans l'espace et
le temps des séances éducatives qu’il nous serait permis de saisir les disjonctions, paradoxes
et failles entre les rhétoriques de santé publique et leur analyse et les dynamiques

pédagogiques émancipatrices en action. » (Berry et Gagnayre, 2018) (p.95).

Ma proposition de recherche sociologique est donc la suivante : analyser ce qui se joue en
termes de pratiques, d’'usages, d’échanges dans les situations éducatives, en partant des
acteurs, et plus précisément du sujet bénéficiaire. Parce qu’il s’agit d’'une recherche

sociologique en santé publique, il me semble important que la posture doit étre
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impliquée : il s’agit de s’assurer une proximité avec les acteurs afin de faire des résultats
obtenus, un matériel dont les acteurs peuvent se saisir dans une perspective pour le moins

réflexive, au mieux interventionnelle.
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Chapitre IV | Le sujet et le contexte : exploration de I'agentivité dans les

interventions éducatives

Nous I'avons vu, dans les éducations en santé, les approches théoriques en sociologie sont
encore trop peu mobilisées. Lorsqu’il y a analyse sociologique, elle s’installe le plus
souvent dans une posture critique, nécessaire mais insuffisante de notre point de vue.
Nous I'avons vu aussi, le besoin de « comprendre » les interventions est exprimé par les
professionnels de I'’éducation en santé (Berry et Gagnayre 2018), cette demande
compréhensive pouvant se suffire a elle-méme dans certains cas, ou étre utile a une
réflexion d’amélioration de I'intervention dans d’autres. Les sciences de I'éducation et la
psychologie répondent généralement présentes a cet appel et fournissent du matériel tant

« a penser » que « pour agir ».

Si d’aucuns diront qu'’il n’est pas du ressort de la sociologie d’aller au-dela de la « matiere
a penser », libre aux acteurs de s’en saisir « pour agir », mon parcours d’universitaire
«sociologue en santé publique » m'’incite a emprunter un chemin quelque peu
dissonant qui défend une recherche impliquée et qui s’entreméle a d’autres disciplines et

pratiques professionnelles.

Dans ce dernier chapitre, je présente ma perspective de recherche actuelle et future, en
respect de cette posture. A ce stade, il me semble important de me positionner comme
chercheur en sociologie aux c6tés des professionnels et des chercheurs en santé publique.
Mon positionnement de chercheur en sociologie consiste a développer un
questionnement propre, éclairé par, et se basant sur, les cadres conceptuels de ma
discipline. Mon positionnement de chercheur en sociologie en santé publique consiste a
me présenter avec une proposition d’analyse d’'un matériau spécifique issue d’'un domaine
de pratique professionnelle : I'éducation en santé. Mon positionnement impliqué consiste
ensuite a informer, éclairer, instruire les pratiques étudiées aupres de ceux qui les font et
y participent - professionnels et bénéficiaires de I'ES - en leur fournissant une matiere de
réflexion, éventuellement mobilisable dans la pratique. Le projet EXPAND représente

cette tentative.
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Les professionnels de I'ES n’ont bien siir pas attendu un projet de recherche pour réfléchir
a ce qu'ils font et agir en fonction. Pour reprendre un exemple déja cité dans ce mémaoire,
les évaluations quadriennales des programmes d’ETP pour lesquelles des focus groupes
étaient organisés avec les équipes soignantes, indiquaient clairement la capacité dont
disposent les acteurs pour analyser leurs propres pratiques et les ajuster. Une recherche
telle qUEXPAND n’a d’autre ambition que de fournir des clés supplémentaires de
compréhension. Nous nous interrogerons en fin de chapitre sur la forme que peuvent
prendre ces clés et si elles peuvent étre utiles aux acteurs dans le développement de leurs

interventions éducatives.

A ce stade, des choix s’opérent forcément. Ils sont d’abord théoriques. Certains cadres
théoriques ne permettent en effet pas de répondre completement a 'enjeu de mise en
réflexion des pratiques et de sa transformation en matiere a mobiliser sur le terrain. En
optant, dans le projet EXPAND, pour le concept d’agentivité, je mets de cOté certains
apports théoriques que nous avons pu citer précédemment dans ce mémoire. Je ne les
gomme pas mais les place volontairement de co6té. Les choix sont aussi pragmatiques.
L’analyse d’'un matériau dans une perspective de sociologie impliquée, suppose un
engagement dans la recherche des personnes concernées par les pratiques éducatives

étudiées, dés la construction du questionnement. L’échange y est central.

Trois parties structurent ce chapitre. Dans un premier temps, je développerai la
problématique qui sous-tend EXPAND, le contexte qui a motivé ce questionnement de
recherche et la problématisation sociologique qui 'accompagne. La deuxieme partie
propose d’explorer la notion d’agentivité en deux temps : premiérement a partir d’'une
synthese de la littérature en santé et en SHS ; deuxiemement, a partir de deux terrains
antérieurs, les entretiens avec les apprentis rencontrés dans le cadre de RESIST et les
focus groupes du projet sur l'information et le dépistage des cancers, je tenterai de
dégager les indices de 'agentivité en ES. Dans la derniere partie de ce chapitre, j'exposerai
comment j'envisage ma contribution de sociologue dans le cadre de ce projet, comment je
la situe etla relie a mes activités antérieures, et ce qu’elle amene comme questionnements

qui paveront mon activité future de chercheur en sociologie et en santé publique.
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IV| 1. L’ES en action : rencontre d’'un questionnement de santé publique et d’une

démarche de recherche sociologique

Il est de coutume d’affirmer, dans un environnement de soutien a la recherche hautement
concurrentiel, que pour décrocher un financement un projet doit avoir souffert au moins
un, et plus communément, deux rejets. EXPAND en est l'illustration classique. Bercé et
nourri assez rapidement apres mon arrivée au sein d’APEMAC, 'idée a d’abord pris la
forme d'un projet ANR Jeunes Chercheurs - lettre d’intention acceptée, projet complet
soumis - puis celle d'un projet complet pour I'Institut de Recherche en Santé Publique
(IReSP), puis enfin celle d'un contrat de définition dans le cadre de I'appel a projets
générique-volet prévention, de I'IReSP % . Fin 2017, je recevais la réponse positive
d’acceptation de ce projet pour financement. Les aléas administratifs ont fait que ce projet

n’aura effectivement commencé qu’en avril 201997,

D’un projet que j'espérais d’envergure lors de la premiere soumission, je suis passée a un
format plus modeste mais probablement plus adapté. Le contrat de définition m’accorde
un an pour murir des idées mais également réaliser un terrain exploratoire avec au centre,
un concept théorique : 'agentivité. Je développerai plus longuement ce concept ci-apres,
pourquoi je I'ai mobilisé dans une perspective de recherche sur I'ES et comme je le pense

susceptible de répondre a la question du sujet de I'action éducative.

Le projet démarre au moment de I'écriture de ce mémoire. Il m’est cependant déja
possible de jeter un regard rétrospectif sur son existence. Et d’affirmer qu’il nait d’'une

rencontre entre un questionnement de santé publique sur les contextes de déploiement

66 https://www.iresp.net/

67 Coordinatrice scientifique, je ne porte pas ce projet seule. Sont associés au projet le Laboratoire Etudes et Pratiques
en Santé (LEPS EA 3412) et plus spécifiquement Rémi Gagnayre, Professeur en sciences de I'éducation, et Aurélie
Maurice, maitre de conférences en sociologie ; I'Institut de Recherche en Santé Publique de 'Université de Montréal
(IRSPUM) en la personne de Katherine Frohlich, Professeur en promotion de la santé. Les professionnels impliqués sont
le Dr Jean-Louis Deutscher qui représente la Mutualité Sociale Agricole (MSA) ; le Dr Philip Bchme qui représente le
CHRU de Nancy ; le Dr Pascale Legrand, qui représente le Rectorat de Strasbourg. Chacun de ces professionnels « porte »
un projet d’éducation en santé: la MSA développe un programme d’ESF; Philip B6hme est le coordonnateur de
plusieurs programmes d’ETP en diabétologie; le Rectorat de Strasbourg déploie depuis plusieurs années un
programme de prévention primaire intégrant une composante éducative, dont les thématiques principales sont
I'alimentation et 'activité physique. Louise Virole, docteure en sociologie, a rejoint I'équipe en mai 2019 en tant que
post-doctorante.
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des éducations en santé et d’'une démarche sociologique s’intéressant au sujet réflexif et

a son action en situation éducative.

IV]1.1. De I'importance du contexte en éducation pour la santé (1) : déterminants de santé et

socialisation

IV| 1.1.1. Le « milieu de vie » : un déterminant social pas comme les autres

S’il est une question qui rassemble chercheurs de toutes disciplines et professionnels de
la santé, c’est bien celle de I'appartenance sociale des individus : patient ou non, le
bénéficiaire de I'intervention éducative est appréhendé comme une personne issue d'un
milieu social donné ; cette origine sociale influe forcément sur l'intervention et sur son

résultat.

Dans une perspective de santé publique, I'appartenance sociale est conceptualisée au
travers des déterminants sociaux de la santé. La modele de la Commission des
Déterminants Sociaux de la Santé (modele CDSS) de I'OMS (figure 11) présente des
déterminants structurels de la santé : la position socio-économique de l'individu tout
comme la « classe sociale », le genre, I'appartenance ethnique, le niveau d’éducation, le
statut professionnel... sont autant de facteurs qui, eux-mémes influencés par des facteurs
« macro » tels que le systeme de santé ou le régime politique, affectent I'état de santé d’'un
individu ; cette influence est cependant considérée comme indirecte, car en lien avec des
déterminants intermédiaires. Ces déterminants intermédiaires renvoient aux
« conditions de vie » : ils sont en quelque sorte I'expression des déterminants structurels
au travers des choix que les individus font en termes de modes de vie (favorables ou non)
et de leur exposition aux contraintes environnementales des milieux de vie (allant du

logement a la pollution, en passant par les services de proximité).
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Figure 11 : modeéle de la Commission des Déterminants Sociaux de la Santé (modéle CDSS) de

Iroms

Source : (IREPS Bourgogne 2016)

Macroéconomique
Social d] Y
Santé

Cultures, normes _
et valeurs sociétales

Systéme de soins de santé  f---!

Modeéle Pathway de la CDSS-OMS, modifié d’aprés Solar & Irwin, 2007.

L’intérét de cette modélisation n’est pas tant dans la caractérisation des déterminants -
méme si en santé publique, cette caractérisation marque une avancée remarquable dans
la compréhension de la survenue des problemes de santé - mais bien dans son ambition
de montrer I'impact majeur du « contexte social » sur la santé des individus: cette
démonstration a permis d’'une part de révéler la part de social dans les inégalités de santé
et I'ancrage de ces inégalités dans des systémes sociaux, et ainsi de promouvoir
I’élaboration de politiques visant a y remédier ; d’autre part, le modele CDSS se détache
d’'une conception individuelle, voire individualiste, de la santé: la part du role des
déterminants individuels sur l'état de santé est rendue minime, les facteurs sociaux,
culturels, économiques, politiques... se révélant les déterminants majeurs de 1'état de

santé des individus et de la population.

Le cadre conceptuel de la santé et de ses déterminants élaboré par le gouvernement
Québécois (figure 10, présentée dans le chapitre 3), dix ans apres le modele CDSS, fait
également la part belle aux contextes, systémes et milieux de vie dans lesquels évoluent
les individus. Les déterminants individuels et comportementaux ne disparaissent pas

mais sont présentés comme en complete interaction avec les autres niveaux de
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déterminants. Du modele statique de I'OMS, déja intégrateur, la visibilité est encore

davantage attribuée aux déterminants sur lesquels I'individu a peu ou n’a pas d’emprise.

Le modele CDSS et le cadre conceptuel québécois sont intéressants a analyser au regard
du questionnement qui est le nétre sur les éducations en santé. Car ce que donnent a voir
ces deux modélisations, ce sont les espaces multiples de socialisation des individus
comme facteurs influant I’état de santé de la population. Le cadre conceptuel québécois
identifie 5 milieux de vie comme déterminants sociaux de la santé : le milieu familial, le
milieu scolaire et de garde, le milieu de travail, les milieux d’hébergement, la communauté
locale et le voisinage. Ces milieux correspondent aux espaces de socialisation primaire
(famille, école) et secondaire (travail, communauté): il s’agit bien d’instances
socialisantes telles que comprises en sociologie (Paugam 2010a). Les afficher dans des
modeles ou cadres conceptuels en santé publique témoigne de la prise en compte des
données scientifiques mettant en avant l'influence des milieux de vie sur la santé ; cet
affichage plaide surtout pour la considération devenue nécessaire de ces milieux en tant
que «cadres socialisateurs des acteurs» (Balcou-Debussche 2016a) tant pour la
compréhension des phénomenes de santé que comme leviers d’action en vue de
I'amélioration de la santé des populations, les interventions éducatives constituant un de

ces leviers d’action.

La tension entre santé publique et sociologie se noue sans doute ici lorsque les deux
disciplines - ou champ disciplinaire pour la santé publique (Kivits et Alla 2012) - étudie
les actions en santé, les interventions éducatives en particulier En santé publique, il s’agit
a partir de connaissances objectivées, d’agir dans une perspective d’'une santé meilleure ;
en sociologie, il s’agit d’approfondir la compréhension d'un phénomeéne social, dans notre
cas comment les pratiques de santé sont le résultat de processus de socialisation. En santé
publique, on prend acte d’un fait fondé sur des preuves - I'influence du milieu de vie sur
la santé - et on s’interroge sur I'intégration de ce fait dans I'action a mener. En sociologie,
lorsqu’il est question de socialisation, les auteurs s’attachent a expliciter les processus
d’intériorisation des normes et des valeurs propres a un espace de vie (environnement
social, instances, organisations...) et comment ce processus fagonne les comportements
et les pratiques de santé. Le questionnement est dans un cas : « a partir des connaissances
actuelles concernant I'influence du milieu de vie sur la santé, comment agir dans ou avec

ce milieu ? » ; dans l'autre cas, « comment les milieux de socialisation que constituent les
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environnements de vie, édictent les modes de vie et fagonnent les trajectoires de santé

des individus ? »

Dans les deux cas, le contexte de vie est considéré comme influant. Mais la ou la santé
publique va rapidement s’intéresser au « comment faire », la sociologie va avant tout
s’'attacher a dévoiler les processus de socialisation amenant a l'incorporation de
dispositions (Zolesio 2018). Plus spécifiquement, elle va montrer comment ces espaces
de socialisation véhiculent la norme de santé, au travers de socialisation multiples: la
famille s’affiche parmi les espaces premiers en santé (Cresson 2010). A cet égard, les
modeles des déterminants sociaux en santé publique, s’ils considerent explicitement
'aspect socialisant de certains milieux de vie de la méme maniére que la sociologie peut
I'envisager (la famille, I'école...), ils accordent au systéme de soins une place « a part », a
un niveau davantage « macro », dont I'impact est indirect. Or, nombre d’études en
sociologie montrent combien le systéme de santé et 'organisation des soins constituent

déja des espaces de socialisation forte pour les patients et les usagers (Carricaburu et

Menoret 2005).

Par ailleurs, la sociologie montre les contradictions permanentes qu'il peut y avoir entre
espaces de socialisation. Patrick Perreti-Wattel et Jean Constance, dans leur étude sur les
milieux populaires et la cigarette (Constance et Peretti-Watel 2010), montrent combien
les individus gerent des conflits de normes issues d’espaces socialisation en déphasage :
la cigarette reste un élément constitutif du lien social dans les populations « défavorisées
socialement » contre une norme de santé qui a conduit a la « dénormalisation du tabac »

(Journet 2011) - nous y reviendrons plus loin dans ce chapitre.

V| 1.1.2. Incorporer de I'empirie dans les modeéles conceptuels des déterminants de la

santé : apport de la sociologie de la socialisation

La sociologie de la socialisation démontre la nécessité de considérer I'articulation des
environnements de vie différents, engendrant des socialisations différenciées voire
conflictuelles, et amenant a une intégration négociée de la norme en santé. La sociologie
de la socialisation requiert d’aller voir « ce qui se passe » de maniere tres concrete,

expérientielle, du coté des acteurs. En quelque sorte, elle nous incite a rendre vivants les
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modeles des déterminants sociaux de la santé : « Seuls des travaux empiriques, partant de
trajectoires et de situations précises, permettent de progresser dans l’analyse théorique des
processus d’intériorisation du social qui composent la socialisation, ainsi que des
phénomeénes d’extériorisation qui en résultent » (Broutelle et Martin 2018) (p.4). Nous nous
accordons avec ce postulat : dénouer la tension entre santé publique et sociologie passe
sans doute par le développement de davantage de travaux empiriques sur ce qui peut
influencer I'état de santé de maniere générale d'une part, ce qui influence les choix a priori

individuels en matiére de santé d’autre part.

Revenons aux interventions éducatives: elles constituent forcément un moment de
socialisation particulier et il n’est pas rare que ce temps soit contradictoire voire
conflictuel avec d’autres socialisations (parfois au sein méme du systéme de santé). Les
travaux d’l. Baszanger (Baszanger 1986) sur la maladie chronique montrent comment
I'individu malade chronique se trouve confronté a des espaces socialisants en conflit,
I'empéchant d’intérioriser une maniere univoque de fonctionner en tant que malade
chronique, mais exigeant a ce qu’il puise dans ces espaces les ressources nécessaires a la
recomposition d'une identité multiple, qui sera tour a tour celle du malade chronique, du
parent, du collegue... Nous avons analysé ce type de conflit dans les entretiens réalisés
dans RESIST. L’intervention se déroulant dans le milieu scolaire et soutenue par ce méme
milieu, n’a pas empéché la survenue de conflits. Les CFA étudiés se sont révélés permissifs
en matiere de tabac, et la cigarette y est visible. Dans les deux CFA, des espaces fumeurs
existaient au sein de I'établissement. Cet espace était volontairement « en retrait », peu
visible dans un des deux CFA. Dans l'autre établissement, pour des raisons de sécurité
routiere, les éleves étaient autorisés a fumer dans la cour du CFA : I'espace était certes
délimité, mais visible de tous et proche de I'entrée du batiment principal. Entrer (et
rester) dans une démarche de sevrage tabagique signifiait pour ces jeunes de déja
résoudre ce premier conflit au sein méme de I'environnement qui l'incitait a arréter de
fumer. Nous développerons cet aspect plus tard et verrons que les interventions
éducatives, quelle qu’en soit la forme, générent des « modeéles d’action différents et
contradictoires » (Lahire 1999), également a I'ceuvre dans les interventions éducatives en

santé.

Un élément manque encore cependant pour avancer dans la compréhension : le sujet de

la socialisation. Nous avons précédemment souligné comment I’expérience du sujet était
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relativement ignorée dans les interventions éducatives. Pour les professionnels, il
apparait comme « cible », un bénéficiaire dont il est attendu que I’éducation provoque un
comportement favorable a la santé. Au mieux ses caractéristiques sociales sont relevées

(le genre, I'age, le niveau d’éducation, la catégorie socio-professionnelle).

L’apport de la sociologie de la socialisation est précisément de retrouver un sujet social et
socialisé : en reconnaissant les cadres socialisateurs a 'ceuvre dans les éducations en
santé (Balcou-Debussche 2016a), d’'une part on place le sujet a éduquer au sein d’une
variété d’espaces de socialisation et d’autre part, a la suite des travaux de Bernard Lahire
(Lahire 2011), on admet que l'individu est acteur au sein de ces cadres multiples : « Un
méme individu pourra étre tour a tour au cours de sa vie, ou simultanément selon les
contextes, écolier, fils, pére, copain, amant, gardien de but, enfant de cheeur, client, directeur,
militant... Au-dela du simple jeu des réles sociaux, cette disparité renvoie a une diversité de
modeéles de socialisation. On peut donc faire I'hypotheése de l'incorporation, par chaque
acteur, d'une multiplicité de schemes d'action ou d'habitudes. Ce stock de modéles, plus ou
moins étendu selon les personnes, s'organise en répertoires, que l'individu activera en

fonction de la situation » (Lahire 1999).

Concernant les interventions éducatives en santé et leur analyse sociologique, il s’agit de
comprendre comment s’articule l'intervention avec ou dans d’autres espaces de
socialisation et d’analyser finement 'attitude qu’y déploie le sujet. L’enjeu ultime est de
comprendre cette action en train de se faire et de la lier a un contexte situé. Il s’agit non
seulement de tenir compte des milieux de vie dans I'analyse des interventions éducatives
mais également de considérer le dispositif éducatif comme cadre socialisant. Les résultats
de santé a I'issue d’une intervention éducative - le changement de comportement figurant
en téte des résultats attendus - importent finalement peu dans notre approche

sociologique.

Deux exemples de théorisation de 'action éducative en santé sont maintenant présentées.
Elles illustrent, selon moi, I'association possible entre perspectives sociologiques issues
de la sociologie de la socialisation plagant le sujet dans son contexte, et perspectives de

santé centrées sur les déterminants
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IV[1.2. De I'importance du contexte en éducation en santé (2) : de I’éducation thérapeutique a

la littératie en santé

S’il est deux domaines ou le contexte et le sujet trouvent toute leur place tant dans I'étude
des approches éducatives que dans la pratique de I'ES, c’est bien I'éducation
thérapeutique du patient d’'une part, la littératie en santé d’autre part. La littératie en
santé, dont nous approfondirons la définition, ne constitue pas en soi une intervention
éducative mais est actuellement considérée comme un levier majeur en promotion de la
santé et éducation pour la santé. Dans les deux cas - 'ETP comme intervention, la littératie
comme levier - 'intérét se situe dans la conceptualisation que ces domaines de pratiques

font du contexte de I'action du sujet, et du sujet en action.

IV| 1.2.1. Contextualiser 'ES : I’exemple de la recherche en éducation thérapeutique

Rappelons que l’éducation thérapeutique vise l'autonomie des patients malades
chroniques par l'acquisition de compétences psychosociales et d’auto-soins. Rappelons
également que les travaux sociologiques portant sur 'éducation thérapeutique ne sont
pas légion. Depuis quelques années, ils tendent cependant a se développer au travers de
deux dimensions. D’une part, sont étudiés et analysés son déploiement organisationnel et
les conséquences et changements induits tels que I'impact de I'ETP sur les pratiques
soignantes (Fournier 2018), sa participation a la revalorisation des soins de santé
primaires dans une conjoncture de désertification médicale (Fournier 2014; Riquet et al.
2016), le travail de coordination et en pluri-professionnalité qu'implique I'ETP (Pedrot,
Fernandez, et Le Borgne-Uguen 2019). Ce questionnement sociologique s’inscrit dans la
lignée des travaux s’intéressant au travail médical (Hardy 2013). Une seconde dimension
émane de la perspective foucauldienne présentée dans le chapitre précédent : 'ETP est
approchée comme un dispositif de santé publique au service de la transmission des

normes sanitaires (Lutz 2018).

Dans ces deux dimensions, le sujet est peu présent: dans le premier cas, le sujet de

I’éducation se situe dans I'angle de vue de la recherche, mais comme une composante
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parmi d’autres ; dans le second il se situe en bout de chaine. Ce que fait I'intervention
éducative a l'individu « éduqué » en termes d’« agir » entendu sous toutes ses formes
(adoption de nouveaux comportements, changement de modes de vie, de
représentation...), et ce en tenant compte de la diversité des contextes dans lequel le sujet

évolue, est rarement abordé.

Notre perspective est de (re)mettre au centre le sujet et son action, avec le triple défi de
1) se distancer des approches en psychologie de la santé (et les modéles théoriques de
changement de comportement (Fischer et Tarquinio 2014)) et en sciences de I’éducation
(et les modeles théoriques de I'apprentissage (Descarpentries 2008)), 2) se différencier
des approches critiques en sociologie au nom d’une sociologie plus impliquée, 3) et se
distinguer des modeéles déterministes issus de la santé publique et des conceptualisations

des déterminants de santé.

Il s’agit alors de s’appuyer sur les cadres théoriques en SHS permettant cette distance.
L’anthropologie de la santé permet un tel positionnement. Par son « éclairage minutieux
et une dissection du détail, irremplagable par la précision et le souci d’éviter les biais liés a
I'observation » (Moulin 2010), I'anthropologie interroge a partir du vécu du sujet, les
mécanismes a l'ceuvre et les transformations sociétales qui fagonnent ce vécu et le
rendent signifiant du point de vue du sujet et du point de vue du milieu dans lequel celui-
ci évolue. La distance est ainsi faite avec les perspectives théoriques centrées sur
'individu et son comportement et les modeles conceptuels tendant a établir des relations

causales entre déterminant social et comportement.

A notre connaissance, peu d’anthropologues se sont penchés sur la questions de I'ETP.
Citons cependant la portée de certains travaux éclairant le sujet en action évoluant au sein
d’un systeme de santé contraignant, normé et normatif tel que ’hépital. Dans son étude
sur 'information en cancérologie (Fainzang 2006), Sylvie Fainzang propose par exemple
une analyse des mécanismes sous-jacents aux pratiques d'information régies par des
cadres réglementaire et éthique. L’approche empirique de la socio-anthropologie permet
de révéler les mécanismes d’incorporation d'un comportement prescrit (pour le
professionnel, informer totalement et clairement son patient ; pour le patient, marquer
son consentement et informer en retour). La recherche, la diffusion, I'appropriation, la
réception, la rétention (délibérée ou involontaire) de I'information... sont appréhendées

par I'observation et des entretiens, au travers de I'analyse des patients dans leur parcours
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de prise en charge, et des professionnels les informant, en y repérant les éléments relatifs
a I'information. Les comportements d’information prescrits sont ainsi compris dans leur

contexte, a partir du point de vue du sujet.

C’'est dans cette méme lignée que nous avions étudié les trajectoires de proches de
patients souffrant d’'un cancer du poumon (Kane, Kivits, et Ricard 2009) : en plagant le
sujet au centre, en s’interrogeant sur une trajectoire identitaire perturbée ou en rupture
par le fait de la maladie grave d’un proche, c’est aussi les contextes qui faconnent cette
(re)construction qui étaient éclairés et appelaient une interprétation sociologique. Dans
ces deux exemples, les trajectoires présentées ne sont signifiantes qu’au regard de

contextes sociaux, forcément multiples.

Dans ces deux études, I'information apparait comme une ressource cruciale qui s’affiche
au travers de cadres réglementaires; les mécanismes d’appropriation de cette
information et des regles I'’entourant, émergent comme complexes, le sujet lui-méme
étant en mesure de « travailler » la matiere informationnelle, de maniére différenciée
mais au service de la construction de sa trajectoire de patient, cohérente et garantissant
une résonance constante avec les milieux quotidien de vie: la famille, le travail et

« I'entourage », auxquels dans un contexte de maladie, il faut ajouter I'hopital.

Sil'on se tourne vers les travaux actuels en SHS centrés sur 'ETP, les travaux de Maryvette
Balcou-Debussche (Balcou-Debussche 2016a, 2016b) constituent un socle stimulant de
réflexion, de construction théorique, et de rapport a I'action. M. Balcou-Debussche
revendique deux particularités : sa proximité avec le terrain professionnel de 'ETP et un

cadre socio-anthropologique pour I'analyse des situations d’apprentissage.

L’originalité de la posture proposée par M. Balcou-Debussche se situe a deux niveaux.
Premierement, la diversité des contextes — ou milieux de vie - des sujets de 'ETP fait
partie intégrante de I'objet a étudier. Le sujet n’est pas vidé de son existence sociale, mais
en est au contraire indissociable. Ce qui est étudié, c’est ce que fait le sujet dans une
situation d’éducation, donc en relation avec un dispositif et des professionnels le
soutenant, mais en totale liaison avec ce qu’il ou elle est ou fait dans d’autres contextes de
vie. L’enjeu est de percevoir les « contextes mobilisés » dans les situations d’éducation en
santé (Balcou-Debussche 2016a). La posture théorique de M. Balcou Debussche se situe a

la rencontre de 'anthropologie de la santé faisant du sujet un étre social et culturel dont

172



la trajectoire peut étre déconstruite et reconstruite a partir d'une observation fine ; et de
la sociologie de la socialisation, et plus particulierement, des travaux de Bernard Lahire
(Lahire 2011). Pour M. Balcou Debussche, «les socialisations des individus et leurs
possibilités d’étre singuliers sont donc envisagées de concert », cette approche lui permetant
d’analyser I'évolution de patients diabétiques en termes de « processus d’apprentissage,
d’adaptation, d’autonomisation et d’appropriation des connaissances » ou de savoirs, au
regard de leurs contextes de vie diversifiés (Balcou-Debussche 2016b) (p.74). Elle met par
exemple en avant une évolution des pratiques et des connaissances des patients selon le
domaine du patient: lorsqu’elles ont trait au domaine familier (alimentation, soutien
social, activité physique), I'évolution est perceptible, alors qu’elle I'est moins en ce qui
concerne le monde médical (traitement, suivi de la maladie, relation au soignant). Elle
avance par ailleurs l'idée de « différents répertoires jouées par l'individu » reflétant les
conditions sociales de I'apprentissage, et propose ainsi une orientation du regard non pas
tant sur le résultat de I'intervention (I'individu est-il plus autonome ?) mais sur la mise en
cohérence par l'individu de I'éducation en résonnance avec son monde social, mise en
cohérence qui peut en effet déboucher sur un changement, un ajustement, une adoption

de comportement.

La seconde originalité de la posture est'opportunité percue par I'auteur de faire partager
le travail des SHS afin d’'insuffler, dans les pratiques soignantes de 'ETP, « d’autres facons
de penser les relations au monde et a l'autre » (Balcou-Debussche 2016a) (p.29). En
conscience du risque d’'instrumentalisation des SHS qui viendraient informer et soutenir
des injonctions a plus de compliance de la part des patients, 'entreprise scientifique
consiste ici d’'une part a dévoiler aupres des soignants, leurs pratiques telles que le
chercheur en SHS peut les observer au travers de ses outils conceptuels et
meéthodologiques propres ; et d’autre part a mettre a disposition des professionnels les

interprétations issues du travail de recherche.

Si la restitution fait partie du travail de recherche en SHS (Hardy 2012), la posture
défendue par M. Balcou-Debussche va au-dela. D’'une part, elle implique une acculturation
approfondie du terrain de recherche, tant dans ses aspects culturels que normatifs et
professionnels ; elle suggere surtout une approche non paradigmatique du terrain.
D’autre part, ce travail ne peut se faire que dans l'interdisciplinarité, des SHS entre elles -

sociologie, anthropologie, sciences de 1’éducation, psychologie, philosophie - et du
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chercheur en SHS avec les sciences de la santé, mobilisées en nombre en ETP : médecine
(générale ou spécialisée), sciences infirmieres, sciences paramédicales (kinésithérapie,

orthophonie...).

IV| 1.2.2. La littératie en santé : le levier éclairant les contextes

La littératie en santé constitue désormais un concept incontournable en promotion de la
santé. Elle implique « la connaissance, les compétences, la motivation et la capacité d’un
individu a repérer, comprendre, évaluer et utiliser des informations sur la santé lors de la
prise de décisions dans les contextes des soins de santé, de la prévention des maladies et de
la promotion de la santé pour maintenir ou améliorer la qualité de la vie au cours de la vie »
(Sorensens cité par (Van den Broucke 2017) (p.11)). Le concept est donc large, comprenant
tant des dimensions relatives a la communication (lisibilité, pertinence, supports adaptés
atous les publics et/ou des publics ciblés), aux compétences individuelles qui permettent
de comprendre et s’approprier 'information (lecture, écriture, calcul, communication
orale, analyse critique...), qu’a I'application ou au suivi de consignes thérapeutiques,

préventives, éducatives...

Le niveau de littératie est actuellement considéré comme préoccupant : les études
démontrent que les personnes ayant un faible niveau de littératie en santé®® sont moins
susceptibles d’adopter des comportements favorables a la santé, de participer a des
programmes de dépistage et d'utiliser les services de prévention (Van den Broucke 2017).
Une partie importante de la population rencontre ainsi des difficultés « a recevoir, a traiter
et a utiliser l'information qui lui est nécessaire dans la vie professionnelle, sociale, culturelle

et personnelle » (Ruel et Allaire 2018) (p.11).

Prendre en compte la littératie dans le cadre d’actions en promotion de la santé est

considéré comme essentiel si I'on souhaite s’assurer d'une réception optimale par les

68 En pratique, cinq niveaux de littératie sont généralement identifiés : Niveau 1. Difficulté a lire un texte simple et a
utiliser de la documentation écrite ; Niveau 2 : faibles aptitudes en lecture se limitant a utiliser de la documentation
simple ; Niveau 3 : capacité a utiliser de la documentation écrite ; Niveaux 4 et 5 : capacité a combiner diverses sources
d’information et a résoudre des problemes d’une certaine complexité. Le niveau 3 est considéré comme le seuil minimal
de compétence nécessaire pour faire face aux exigences de la vie moderne dans un pays industrialisé, de fagon autonome
et fiable (Langis 2014).

174



bénéficiaires. Santé Publique France a ainsi rédigé en 2018 un référentiel a destination
des professionnels de la promotion de la santé (Ruel et Allaire 2018). Ce guide se base sur
trois grands principes : I'accés a l'information releve d'une une responsabilité partagée,
c’est-a-dire que les organismes et les communautés ont la responsabilité de communiquer
et de transmettre une information qui soit lisible et compréhensible par tous ; le principe
d'accessibilité universelle : les professionnels sont invités a penser et a concevoir une
information qui soit utilisable par tous, autant que possible et avec un attention spécifique
portée aux personnes ayant un handicap intellectuel, visuel ou auditif ; et une vision
élargie qui nous intéresse plus spécifiquement dans ce mémoire, définie comme « la
capacité d’une personne, d’'un milieu et d’'une communauté a comprendre et a communiquer
de l'information par le langage sur différents supports pour participer activement a la
société dans différents contextes [Lacelle et al, 2016] ». Pour les auteurs du guide, « la
littératie se fait I'écho d’un monde diversifié, qui se veut inclusif et qui regoit et échange de

I'information sur différents formats et supports, pour des publics variés » (p.13).

Au-dela de sa composante « appliquée »%9, la littératie présente un réel intérét en termes
de recherche sur les éducations en santé: la mobilisation du concept permet de
questionner les mondes sociaux du sujet. En recherche, la littératie améne a une
compréhension plus fine et plus globale des mécanismes et des cadres de réception de
I'information en santé ; ce qui est étudié, ce n’est pas tant le message en soi ou le vecteur
le véhiculant, mais bien les capacités ou les dispositions socialement situées et ancrées
des individus pour s’approprier une information. A une compréhension de I'information,
basée sur les seules compétences cognitives de lindividu, est préférée une

compréhension contextualisée de I'information, a partir du vécu social de I'individu.

La littératie introduit a mon sens de nouvelles clés de compréhension du sujet dans
'action éducative : elle souligne indirectement la dimension quotidienne de I’éducation
en santé, et renforce le questionnement autour des usages et pratiques. Cette proposition

de conceptualisation a été faite lors d'une communication dans le cadre du réseau de

69 Dans la communication en santé, qu’elle soit universelle telle une campagne nationale de sensibilisation, ou
interpersonnelle telle une relation éducative entre un soignant et un patient, il s’agit de considérer le niveau de littératie
du bénéficiaire. Cela peut prendre la forme concrete d’'une communication adaptée par la traduction de messages écrits
ou la garantie d’'une compréhension universelle de pictogrammes, ou bien encore la mobilisation d’outils adaptés afin
d’assurer l'efficacité de la communication entre un soignant et un soigné.
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recherche REFLIS (présenté en chapitre 1), en lien avec mes travaux précédents sur la

recherche d’'information sur Internet et la mise en sens quotidienne (Kivits 2009).

Premierement, la littératie inscrit les interventions éducatives dans une temporalité
quotidienne de la santé et de la maladie. L’anthropologie et la sociologie de la santé se
sont attachées a démontrer le travail quotidien du malade chronique a construire son
environnement proche comme normal et normalisé, malgré la maladie. De la méme
maniere, il convient dans une approche sociologique de I'’éducation en santé de voir les
interventions éducatives non pas comme des interventions hors sol et hors temps, mais
bien comme venant composer un quotidien déja construit, signifiant et social. S’interroger
sur la maniere dont les gens comprennent, mais surtout s’approprient I'information, ce
n’est rien d’autre que plonger dans 'expérience quotidienne de la santé et de la maladie ;

et donc en résonnance des mondes sociaux dans lesquels I'individu évolue.

C’est ensuite résolument éloigner la question des supports et des techniques de
communication, ainsi que des accés «a» (aux messages, a la technologie...) pour
s’'intéresser aux usages et aux pratiques d’information. Les études sur Internet et la santé
I'ont montré: ce qui est discriminant ce n’est pas tant si on dispose d’'un accés a la
« bonne » information, mais ce que I'on fait de cette méme 'information (Renahy, Parizot,
et Chauvin 2008). La littératie, parce qu’elle invite a porter son regard sur une
compréhension contextualisée de I'information, oriente le regard sur les usages et les
pratiques de l'information. Elle oblige donc a orienter le regard vers le sujet et ce qu'il

peut choisir de faire - ou de ne pas faire - en lien avec son contexte de vie.

Par leur focus sur le sujet et son action dans des contextes situés pouvant mener a des
processus d’évolution en santé, plutdt qu'une centration sur le résultat obtenu, 'ETP
comme intervention éducative, la littératie en santé comme levier d’action en promotion
de la santé, plaident pour le développement d'une socio-anthropologie des pratiques
éducatives et informationnelles. Dans mon travail de these, je mobilisais les écrits de
Michel de Certeau (de Certeau 1990) ; il me semble a nouveau pertinent de le solliciter et
plus particulierement son analyse des pratiques quotidiennes comme résultant d’'un
« braconnage » : I'individu met en sens son quotidien a partir de « fragments de sens »
glanés dans différents lieux, différents espaces. Le braconnage implique d’une part qu'il
existe des mondes ordonnés et signifiants régulant la vie sociale (la santé et I'institution

meédicale par exemple), reconnus de tous ; le braconnage implique d’autre part que soient
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déployées des « ruses » non visibles des autorités en place et permettant a I'individu de
créer son quotidien et de le rendre signifiant, de la maniére qui lui convient. Se profile
I'idée d’'un braconnage en santé. En éducation en santé, et en empruntant ce terme a M. de

Certeau, la question qui en découle est : qu’est-ce que le bénéficiaire y « fabrique » ?

IV]1.3. un projet pour combler les manques : le projet EXPAND

I\V|1.3.1. Présentation du projet

L’objectif du projet EXPAND tel que formulé dans la proposition initiale est celui-ci: « A
partir des connaissances actuelles en sciences sociales, en santé publique, en promotion de
la santé et en sciences de l'éducation, l'objectif est d’explorer l'agentivité dans les

interventions éducatives en santé et d’en identifier les manifestations concretes. »

Le projet EXPAND démarre avec un double constat et un souhait. Je ne m’attarderai pas
sur le premier constat longuement développé dans les chapitres précédents.
Synthétiquement, les politiques de santé actuelles ceuvrent au développement de
réponses éducatives afin de prévenir I'apparition des maladies, particulierement les
maladies chroniques : il s’agit, grace a la réponse éducative, de promouvoir 'adoption
d’habitudes de vie saines ou, quand la maladie chronique est installée, d’en réduire le

risque d’aggravation ou de complications, et de maintenir 'autonomie des patients.

Le deuxieme constat est tiré de mon implication dans les travaux de recherche de I'axe
« Evaluation des interventions complexes » d’APEMAC et de mon expérience de la RISP.
La RISP, nous 'avons vu, accorde une place importante a la théorisation (Cambon et al.
2019). L’élaboration d'une intervention dans un cadre de recherche se doit de reposer sur
des théories et qui généralement concernent le comportement et son changement
(Abraham et Michie 2008). Parmi les théories rencontrées couramment, nous pouvons
citer la théorie de I'auto-efficacité d’ Albert Bandura (Bandura 1977), la théorie de I'action
planifiée d’Icek Ajzen (Ajzen 1991) ou encore le modele des croyances en santé (Becker
1974). Les stratégies éducatives en santé «puisent» dans ces références, issues

essentiellement de la psychologie et de 1a psychologie sociale (Fischer et Tarquinio 2014).
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Par exemple, dans une RISP récente dont l'objectif est le développement d’une
intervention de prévention du tabagisme auprés de jeunes scolarisés en lycées
professionnels et basée sur I'’éducation par les pairs (Cousson-Gélie et al. 2018), était
mobilisée la théorie de I'action planifiée (Schwenk et Moser 2009). Cette théorie permet
de développer l'intervention sur le postulat suivant : le comportement d’'une personne est
déterminé par sa perception du controle sur le comportement a adopter et par son
intention de I'adopter. Cette méme intention est elle-méme expliquée par un ensemble de
composantes dont l'attitude, les normes subjectives et le sentiment de controle sur le
comportement. Une fois I'intervention construite sur ce modele, I'enjeu de I’évaluation est

de mesurer 'association de chaque variable du modele théorique au résultat obtenu.

Confrontées a des interventions d’ES, ces propositions théoriques nous semblent
insuffisantes pour expliquer l'action éducative. Premierement, si les théories et
techniques de changement de comportement peuvent faire appel a des théories sociales,
il n’en reste pas moins qu’elles participent a I'individualisation du comportement, et de
fait excluent les caractéristiques culturelles, sociales, économiques des individus et leurs
milieux de vie. Dans I'exemple ci-dessus, si le contexte social apparait bien comme
composante du modele explicatif du changement de comportement, il est labellisé
comme « Variables externes » et cantonné a une extrémité du modele. D’autre part, elles
sont au service du résultat de santé: l'individu a-t-il arrété de fumer ou diminué
significativement sa consommation tabagique ? L'individu a-t-il adopté un régime adapté
a sa pathologie chronique ? L’individu, suite a I'intervention, a-t-il élevé son niveau de
littératie en santé ? Deuxiemement, elles excluent de 1’évaluation d’autres facteurs liés a
I'intervention elle-méme et pourtant susceptibles d’expliquer le résultat obtenu.
L’exemple classique dans les interventions visant la prévention ou 'accompagnement au
sevrage est une campagne de communication « grand public » qui se déroule au méme
moment de l'intervention, non anticipée dans le modele théorique, et qui est susceptible

d’avoir un impact sur les résultats obtenus.

C’est ici que nous espérons joindre perspectives de recherche en santé publique et en
sociologie. L’analyse sociologique du sujet en situation éducative et du contexte de
déploiement de I'intervention permet de repérer d’autres indicateurs de résultats que le
seul comportement. Nous I'avons dit: le vécu de 'intervention par le bénéficiaire et la

résonance que l'intervention peut avoir dans son cadre de vie quotidien constituent des
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dimensions qui restent a explorer en sociologie et qui sont essentielles pour la recherche
en santé publique. Ce qui se passe lors de l'intervention « au niveau » du bénéficiaire
(perceptions, appropriations, compréhensions, négociations, réactions ou « éclats » (Bloy
2015)) et ce que l'intervention fait a I'individu une fois sorti de I'action éducative, est

laissé pour compte.

Le projet EXPAND est aussi le souhait de mettre a profit les résultats d’'une recherche
portant sur les éducations en santé, pour les professionnels de I'ES. Si 'ambition du projet
est de dévoiler ce qui se passe au niveau du sujet compris comme évoluant dans des
contextes diversifiés, grace notamment, et nous le présenterons ci-dessous, a une
ethnographie des interventions éducatives, comment ces résultats pourraient étre
mobilisés dans les interventions éducatives ? L’enjeu n’est pas nécessairement une
amélioration des interventions - cela releve du travail et de la responsabilité des
professionnels. L’enjeu est plutét que nos résultats de recherche puissent éclairer les
pratiques éducatives et que les acteurs concernés s’en saisissent. Cela implique de penser
ces résultats dans un format accessible par les acteurs. Nous réfléchirons a ce point en
derniere partie de chapitre. Auparavant, je présente la pierre angulaire conceptuelle du

projet : 'agentivité.

IV| 1.3.2. L’agentivité comme entrée conceptuelle

Le projet EXPAND met au cceur de la compréhension des interventions éducatives, le
concept d’agentivité. Ci-dessous, nous lierons I'agentivité a d’autres concepts proches
(capacités, autonomie, empowerment) et envisagerons une conceptualisation plus

avancée.

Démarrons d’abord avec le projet initialement soumis. L’agentivité était entendue comme
la possibilité pour I'individu d’agir de maniere réflexive, en interaction avec sa structure
sociale (Abel et Frohlich 2012). Le postulat théorique est que le sujet dispose d’une
capacité d’analyse vis-a-vis de ses ressources individuelles et sociales, ainsi que des
contraintes qui I’entourent, qui lui permet d’agir de maniére en partie autonome et
délibérée, autrement dit « en réflexivité » (Gangas 2016). Bien que les définitions varient

d’'un champ a l'autre (études sur le genre, sur 'enfance, sciences du management...), ce
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concept renvoie a la possibilité pour I'individu de faire des choix et d’agir de maniere plus
ou moins autonome, libre et critique, mais toujours en résonance avec son monde social
de référence. C’est cette définition que nous avons retenue dans le projet et que nous

déconstruirons ci-apres.

L’origine de ce concept est plurielle. Dans ce projet, je la situe avant tout dans la
perspective théorique de ma recherche doctorale, a savoir la théorie de la structuration
d’A. Giddens (Giddens 1991; Nizet 2007). Pour A. Giddens, les pratiques sociales doivent
étre comprises comme des espaces intermédiaires de I'action humaine : elles sont le
résultat a la fois d’actions déployées par des individus conscients de leurs actes et
disposant de capacités (cognitives, sociales, culturelles) qui leur permettent d’agir, et de
systémes sociaux et de processus structuraux qui se situent « en dehors » du sujet et qui
le contraignent. A. Giddens théorise un sujet conscient de cette tension entre capacités et
systéme : les ressources a disposition et qu’il peut mobiliser dans I'action relévent autant
de ses caractéristiques personnelles que de la structure sociale au sein de laquelle il
évolue. Cette conscience de soi et du systeme constitue pour A. Giddens une
caractéristique majeure de ce qu’il nomme « Late modernity ». Dans cette modernité
tardive, l'individu est considéré comme réflexif: en anglais « reflexive self» que je

traduirai ici par « sujet réflexif ».

Pour Bickel et Hugentobler (Bickel et Hugentobler 2018), I'agentivité « désigne la faculté
ou qualité d’étre agent, ce dernier terme signifiant étymologiquement ce ou celui qui agit ou
exerce une action, par opposition a ce ou celui qui subit I'action ou l'agir (patient). Lorsqu’on
se réfere a I'agentivité humaine (human agency), c’est a cette faculté de produire des effets
que l'on renvoie en premier lieu » (p.12). Ces auteurs poursuivent avec une traduction de la
définition qu’A. Giddens donne de I'agentivité : « l'‘agentivité [agency] se rapporte a des
événements [events] dont l'individu est I'auteur [perpetrator]| ». Ce qui ameéne a ce que
signifie étre acteur selon A. Giddens : « Etre acteur consiste, avant tout, a mettre en ceuvre
une ‘capacité d'accomplir des choses’ [CS, p. 345], en particulier d'influencer les
comportements d'autres acteurs, mais aussi de transformer les circonstances, les contextes
dans lesquels se tiennent les interactions ». (Nizet 2007) (p.20). L’agentivité interroge donc
comment l'action peut se mettre en place, les circonstances qui 'amenent a se déployer,
mais aussi son potentiel transformatif vis-a-vis du contexte qui accueille cet agir. La

deuxieme caractéristique est la réflexivité de I'acteur: « l'acteur pergoit, comprend les
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conditions dans lesquelles il agit ; il se donne des buts, des intentions en fonction desquelles
il oriente ses conduites ; il attend des autres acteurs avec lesquels il interagit qu'ils fassent
de méme et il présuppose que tel est bien le cas. Bref, l'acteur se caractérise

fondamentalement par le contréle réflexif qu'il exerce sur ses conduites » (Nizet 2007) (p.20).

L’idée est que la capacité d’agir n’est pas une donnée « déductible de tout ce qui conditionne
cet agir » (Bickel et Hugentobler 2018). Ce que comprend I'agentivité, ce sont par ailleurs
autant les pratiques routinieres ou habituelles que les pratiques innovantes; ces

pratiques sont autant génératrices de reproduction sociale que de changement social.

La notion d’agentivité n’a pas I'exclusivité des sciences sociales. On retrouve le concept en
santé publique, mobilisé depuis une quinzaine d’années (Abel et Frohlich 2012; Veenstra
et Burnett 2014) : I'agentivité en santé suggere que les individus sont en mesure d’adopter
une posture réflexive et d’interagir avec leur environnement, se distancant de fait des
perspectives déterministes sur le comportement de santé. L’agentivité correspondrait au
niveau « intermédiaire » de l'action en santé (Bergeron et Castel 2016), et viendrait

compléter les niveaux « micro » (action individuelle) et « macro » (action structurelle).

L’agentivité constitue selon moi une entrée conceptuelle intéressante dont je me suis
saisie en tant que sociologue en santé publique. Elle complete I'approche par les
déterminants sociaux de la santé en prenant en compte la complexité des interactions
entre les différents déterminants - qu'ils soient individuels ou structurels - et la capacité
réflexive des individus. Si j’ai « redécouvert » cette notion longtemps apres ma recherche
doctorale, c’est qu’elle a fait écho aux observations faites dans le cadre de recherches
antérieures ou d’expériences professionnelles : dans les éducations en santé, I'agentivité
renvoie a la capacité d’action des sujets ; ils peuvent par exemple s’approprier, négocier,
ou résister a un message éducatif ; modifier ou garder le comportement visé ; participer
ou ignorer l'intervention... C'est ainsi interroger les réponses que peuvent faire les
bénéficiaires vis-a-vis d'une éducation en santé, généralement présentée par les
professionnels comme ressource supplémentaire pour gérer sa maladie au quotidien par
exemple : le postulat est que le bénéficiaire est en mesure d’analyser cette ressource (qui
peut prendre la forme d’une information factuelle ou d'un geste technique), de la
rapporter a ses contextes de vie, d’adopter I'attitude qui lui conviendra le mieux, voire de
transformer la situation éducative. L’agentivité n’efface pas les contraintes liées a la

structure des systemes sociaux - l'institution médicale, son organisation sociale, son
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pouvoir normatif. L’action renvoie a des pratiques sociales contenant elle-méme les

dispositions « habilitantes » et les structures « contraignantes ».

Pour les théoriciens de 'agentivité, I'individu est en mesure par ailleurs de s’exprimer sur
son action, exercice supréme de I'attitude réflexive. L’agentivité représente ainsi un outil
conceptuel innovant pour étudier les interventions éducatives, susceptible d’éclairer les

logiques d’action du sujet.

Cependant, le concept manque de formalisation empirique (Nizet 2007) et de ce fait,
d’ancrage professionnel. Sans exclure que des stratégies éducatives basées sur la
reconnaissance de l'agentivité des acteurs puissent exister dans les interventions, il
convient de mieux les percevoir et expliciter. C’est I'enjeu du projet EXPAND : repérer et
saisir I'agentivité dans les interventions éducatives, en vue de mieux la comprendre sur le

terrain, et ainsi de rendre le concept concret et utile a I'action éducative.

Dans la lignée de mes travaux précédents en sociologie et en phase avec ma vision de la
recherche en santé publique, le projet fait dialoguer les différentes disciplines concernées
par I'action éducative afin de proposer un cadre interprétatif interdisciplinaire de I’action
éducative; il associe également des praticiens et professionnels de l'intervention

éducative.

IV| 2. Explorer I'agentivité dans les interventions éducatives

Afin d’approfondir la notion d’agentivité, nous présentons deux lectures disciplinaires.
Nous commencerons avec un exercice souvent réalisé dans les recherche en santé
publique, celui de la revue systématique de la littérature. Il s’agira d’en exposer les
résultats principaux. Nous envisagerons ensuite I'articulation de I'agentivité avec d’autres

concepts : les capabilities ou « capabilités », 'empowerment et 'autonomie.
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Iv[2.1. L’agentivité, quelle réalité (I) ? Eléments de littérature et autres concepts

IV|2.1.1. L’agentivité... que dit la littérature « éducation en santé » ?

Comment repérer de l'agentivité dans les interventions éducatives ? Une démarche
souvent adoptée dans la recherche en santé publique, est la revue systématique de la
littérature en santé. Dans le projet EXPAND, nous avons considéré qu'’il serait intéressant
d’interroger de cette maniere la littérature en santé publique. Nous allons présenter
quelques résultats préliminaires en gardant en téte le questionnement qui est le notre :
comment s’exprime l'agentivité, concept ultra-théorique dans les interventions

d’éducation en santé ?

Cette revue constitue par ailleurs un exercice intéressant de rapprochement des
approches de recherche en sociologie et en santé publique. La méthode tres spécifique de
la revue de la littérature est ici mise au service d'un questionnement de recherche

sociologique.

e [adémarche

La revue systématique de la littérature si elle figure parmi les méthodes de recherche
bibliographique privilégiée en santé publique (Zaugg et al. 2014), ne s'impose pas comme
méthode phare en SHS; dans une perspective socio-anthropologique, elle peut méme
paraitre surprenante. Une revue systématique de la littérature utilise une méthodologie
rigoureuse pour recueillir et analyser les articles portant sur un sujet particulier. Elle
consiste en « une synthese de la littérature scientifique en réponse a une question précise.
Elle utilise des méthodes explicites de recherche, de sélection et d’analyse des données »
(Zaugg et al. 2014) (p.656). Une revue systématique de la littérature est généralement

composée de cinq étapes’%: 1) formulation d’'une question de recherche spécifique ; 2)

70 Source : https://www.bibl.ulaval.ca/fichiers site/portails/education/comparaison-des-types-de-revues-de-
litt% C3%A9rature-final.pdf
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rédaction d’un protocole de recherche ; 3) définition d'une stratégie de recherche ; 4)
définition des criteres d’inclusion et d’exclusion ; 5) processus de sélection et d’évaluation
des articles. La démarche est contraignante mais nous semble utile dans ce mémoire afin
d’étre exhaustif dans notre analyse critique de la mobilisation du sujet et de son contexte

dans les interventions éducatives.

Notre souhait était d’analyser des interventions éducatives pour lesquelles des protocoles
d’intervention ou d’évaluation existent, la valorisation via la publication permettant
précisément d’y avoir acces. Dans le cadre d’'une publication scientifique, I’évaluation
d’une intervention suppose en effet la description fine de l'intervention, au-dela de son
cadre théorique pour englober des aspects de déploiement. Notre hypothese principale
était que cette description contienne des indications qui nous mettent sur la piste de
I'agentivité. Notre hypothese secondaire était que méme si les éléments relatifs au
contexte social ne sont pas mobilisés en tant que tels dans le cadre de I'intervention, ceux-
ci soient abordés en contexte ou en discussion des études. Ces études se situant dans le
champ de la santé, il semblait en effet sensé d’anticiper que le modele conceptuel sur les

déterminants sociaux de la santé de I'OMS serve comme repere aux interventions.

La premiére difficulté a été d’interroger ce corpus d’articles a partir d’'une entrée par mot-
clés. Le terme « agency » s’il figure bien dans le « MeSH » ou Medical Subject Headings,
thesaurus 71, renvoie exclusivement aux agences gouvernementales, sanitaires. Cette
sémantique n’était donc pas la bonne entrée. Il fallait donc transformer notre
questionnement pour atteindre ce qu’il recouvre: pratiques et expériences de I'ES.
L’agentivité renvoie aux capacités d’'un individu d’adopter une attitude réflexive vis-a-vis
de ses ressources a disposition, des plus intimes ou plus structurelles, et de les mobiliser

pour réaliser un choix, ici celui d’adopter ou non le comportement visé par I'ES.

Nous avons dés lors démarré avec la notion de déterminant social de santé. Nous avons,

dans les chapitres précédents, montré comment les déterminants sociaux de la santé sont,

71 « Le MeSH (Medical Subject Headings) est le thésaurus de référence dans le domaine biomédical. La NLM (U.S. National
Library of Medicine), qui I'a construit et le met a jour chaque année, l'utilise pour indexer et permettre d'interroger ses
bases de données, notamment MEDLINE/PubMed. L'Inserm, qui est le partenaire francais de la NLM depuis 1969, a traduit
le MeSH en 1986, et met a jour la version frangaise chaque année depuis lors. Dans le cadre d'un accord de coopération
avec I'Inserm, I'Inist-CNRS (Institut de l'information scientifique et technique du CNRS) contribue a la mise a jour de la
version frangaise depuis 2004. L'Inserm met la version bilingue a la disposition de la communauté francophone, qui peut
la consulter sur ce site ou l'obtenir sous la forme d'un fichier sous format XML. La version bilingue est souvent utilisée
comme outil de traduction, ainsi que pour l'indexation et l'interrogation de bases de données en frangais. » Source :
http://mesh.inserm.fr/FrenchMesh/
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du point de vue de la santé publique, centraux dans la caractérisation de la santé. Nous
avons fait I'hypothese qu’ils entrent en jeu dans l'intervention éducative et ce de deux
manieres : soit les concepteurs et évaluateurs des interventions eux-mémes s’expriment
sur les aspects sociaux qui composent leurs interventions ; soit ces aspects ne sont pas

pris en compte mais ressurgissent de fait lors de I'intervention.

Nous avons ainsi formulé la question principale guidant cette revue systématique de la
littérature de la manieére suivante : « Comment s’expriment les déterminants sociaux du
comportement et son changement en santé visé par les interventions éducatives en

santé ? » Deux questions secondaires précisaient la question principale :

- Quels sont les facteurs sociaux opérant dans les interventions éducatives, qu'’ils
soient liés aux acteurs (traits individuels), a des impératifs sociaux et structuraux,
ou au contexte ?

- Quels sont les déterminants dits « intermédiaires » de I’action éducative en santé,
a savoir ceux liés aux sphéres de socialisation (famille, école, médias...) et a la
construction du lien social (communauté d’appartenance, réseau social,

interaction entre acteurs et relations aux intervenants) ?

Ces questions se distancient clairement de la notion d’agentivité mais il nous fallait
trouver une porte d’entrée : ces questions nous semblaient susceptibles de I'interroger
indirectement. Le tableau 1 présente les bases de données consultées et les mots clés
retenus et les équations de recherche qui ont permis d’interroger les bases de données

bibliographiques?2.

72 En vue d’'une publication ultérieure, la présente revue respecte les recommandations PRISMA pour Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (Moher et al. 2009).
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Tableau 1 : Bases consultées et mots-clés utilisés pour la revue systématique de la littérature

Bases consultées | Mots-clés et équations de recherche ‘

Web of Science TOPIC: ("health education” OR "patient

education") AND TOPIC: (« behavior » OR « behaviour » OR
« social behavior » OR « social

behaviour ») AND TOPIC: (« determinant » OR « social
determinant »)

Medline ("health education"[All Fields] OR "patient education"[All
Fields]) AND (("behaviour"[All Fields] OR "behavior"[MeSH
Terms] OR "behavior"[All Fields]) OR ("behaviour"[All
Fields] OR "behavior"[MeSH Terms] OR "behavior"[All
Fields]) OR ("social behaviour"[All Fields] OR "social
behavior"[MeSH Terms] OR ("social"[All Fields] AND
"behavior"[ All Fields]) OR "social behavior"[All Fields]) OR
("social behaviour"[All Fields] OR "social behavior"[MeSH
Terms] OR ("social"[All Fields] AND "behavior"[All Fields])
OR "social behavior"[All Fields])) AND (determinant[All
Fields] OR (social[All Fields] AND determinant[ All Fields]))

Psycinfo AB ( health education OR patient education ) AND AB
( behavior OR behaviour OR social behaviour OR social
behavior ) AND AB ( determinant OR social determinant )

Cairn Education AND santé AND (déterminant OR comportement)

La sélection des articles s’est faite de la maniére suivante. Les articles devaient

- étre accessibles en anglais ou en francais,
- s’inscrire dans le champ de la santé,
- présenter un dispositif éducationnel
o dans sa phase de conception, d'implantation ou d’évaluation,
o quel que soit son niveau de dispensation : action individuelle ou collective,
programme, politique...
- présenter
o soit une démarche innovante ou des résultats originaux (article de
recherche, protocole, revue de la littérature et méta-analyses),
o soit un cadre conceptuel ou méthodologique de développement,

d’implantation ou d’évaluation de I'intervention.

Une grille d’analyse a été réalisée en vue de décrire les articles retenus (types d’étude,
types de dispositifs éducationnels), de caractériser l'intervention éducative (niveau
d’intervention, théories de I'intervention, techniques d’intervention, thématique de santé,

comportement visé/attendu, bénéficiaires de l'intervention), d’identifier les
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déterminants sociaux mobilisés dans 'intervention et la maniére dont ils sont mobilisés

(en amont, pendant la réalisation ou en aval de I'intervention).

La recherche a généré 918 articles dont 739 ont été exclus apres lecture des titres et
résumés : 717 ne présentaient pas d’intervention éducative, 4 n’étaient pas des articles
de recherche (commentaires ou lettres) et 18 ne relevaient pas du champ de la santé. Sur
les 179 articles retenus, 69 ont été exclus lors d’'une seconde lecture : 3 articles étaient en
langue allemande, 5 articles étaient des abstracts longs de congrés et pour 61 d’entre eux,
'acces au texte intégral n’a pas été possible. Au total 110 articles ont été retenus pour

I'analyse et 80 ont été analysés.

e |esrésultats

Deux résultats principaux ressortent de I'analyse préliminaire.

Premierement, cette revue confirme le peu de place accordée aux déterminants sociaux
dans les interventions éducatives. A 'exception de 7 articles ne mentionnant pas leur
cadre théorique et de 8 articles se référant a d’autres cadres conceptuels, les études
reposent en majorité sur des théories béhavioristes ou psycho-cognitives centrées sur
I'individu. Cette mobilisation monothématique est occasionnellement déplorée comme
dans l'article de Elizabeth Sarma et collegues qui regrettent I'absence d’'intervention
« multi-niveaux » dans les interventions de dépistage: “Though much psychological
research has focused on constructs from social psychological theories, such as knowledge
and attitudes, research from affective science, decision science and behavioural economics
has provided evidence of other important correlates and determinants of screening
behaviour [...]. In addition to interpersonal factors [...] we highlighted evidence surrounding
interpersonal factors, including social support, social norms and social networks, that may

influence screening decision” (Sarma et al. 2019) (p.26).

Dans la majorité des articles, les variables sociodémographiques sont mentionnées : age,
sexe, CSP, niveau d’éducation permettent de dresser le profil des participants. Mais dans
'analyse des résultats, la majorité des articles controlent ces variables : elles ne sont donc
pas analysées pour 'effet qu’elles peuvent avoir. Au mieux, un résultat est présenté en

fonction d’'une de ces variables, un résultat différencié selon I'dge par exemple.
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Le «social » ainsi cantonné aux variables sociodémographiques est un résultat certes
attendu mais qui parait surprenant au regard de la littérature en santé publique,
particulierement en promotion et en éducation pour la santé. La promotion de la santé
comme domaine de pratiques en santé publique incite non seulement a agir sur, mais
également a prendre en compte dans I'analyse de résultats d’interventions, d’autres
facteurs que les seuls déterminants individuels. On peut opposer a ce premier résultat un
biais méthodologique liée a la recherche par mot-clé : les termes « déterminant » et
« comportement » ont sans doute exclus des articles davantage centrés sur
I'environnement social. Cependant, dans une revue de la littérature réalisée dans le cadre
de la thése de Morgane Brignon73 et portant sur I'environnement social des malades
chroniques et ou ni le comportement ni le déterminant ne figuraient dans les mots-clés,
I'environnement social était rarement considéré au-dela du milieu familial lui-méme
réduit a la qualification de la relation du proche au malade (conjoint, enfant). Le proche
quant a lui était caractérisé par ses propriétés sociodémographiques. Dans cette méme
revue, seuls deux d’articles considéraient 'appartenance ethnique pour 'un et la religion
pour l'autre, comme des variables sociales a prendre en compte dans 'accompagnement

des proches.

Par ailleurs, notre sélection d’articles, il est vrai, n’a pas de limite dans le temps. La période
de sélection des articles s’étale de 1986 (2 articles) a 2019 (4 articles). Elle est donc
étendue, et les recommandations de la commission des déterminants sociaux de la santé
de ’OMS ne sont publiées qu’en 2000. Pendant cette période cependant, les connaissances
en matiere de réduction des inégalités sont largement partagées au sein des
communautés scientifiques et professionnelles de la santé publique. L'impact différencié
des interventions est bien documenté. Il est démontré que les personnes disposant de
davantage de ressources (économiques, culturelles, réseau social...) sont les gagnantes
des interventions éducatives centrées sur l'individu, phénomene ainsi synthétisé par

Baum et Fischer :

“Behavioural health-promotion strategies tend to assume that people are blank
sheets ready to be receptive to health promotion messages. The reality is that people's

lives reflect a range of factors, including their current social and economic resources,

73 Article soumis, en cours de révision pour la revue BMC Public Health.
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and risk factors are accumulated over the life span, with negative conditions in early
life being particularly damaging [Lantz et al. 2007, Lindsay 2010]. This means that
peoples’abilities both to respond to health promotion messages and improve their
health and risk factor status as a result of the messages vary significantly, and the
overall impact is likely to be greater in economically advantaged groups [Link and

Phelan 2005].” (Baum et Fisher 2014) (p.215)

Un deuxiéme résultat concerne la cible des interventions. Dans I'ensemble des articles, il
s’agit de mesurer un changement de comportement individuel, suite a I'intervention.
L’efficacité est mesurée en termes de changement d’attitudes, d’intentions ou de
comportements, en fonction du modele théorique choisi. L’évaluation est par ailleurs
presque exclusivement quantitative, seuls 3 articles incluant une méthodologie
qualitative dans leur évaluation. Sept interventions ont échoué a modifier les

comportements des individus.

Nous nous arréterons sur un résultat présenté dans un des articles analysés et qui nous
intéresse particuliérement pour notre questionnement sur I'agentivité (Piperini 2013).
L’auteur qui a analysé les discours au sein de séances d’éducation pour la santé afin dy
repérer la « dynamique interlocutoire favorable a l'adoption de nouvelles cognitions et
attitudes » (p.534), expose un processus paradoxal : I'élévation des connaissances et
I'augmentation de la capacité critique peuvent aller a ’encontre de I'adhésion aux normes
diffusées par les professionnels de santé. Dans un cadre analytique fondé sur I'agentivité,
le paradoxe n’est qu'apparent: ce résultat illustre les pratiques sociales d’acteurs qui
s’élaborent en situations éducatives et qui oscille entre habilitation (comme acquisition

de dispositions) et contrainte (ici le cadre éducatif).

Les raisons de I’échec d’'une intervention du comportement sont par ailleurs rarement
recherchées ailleurs que dans lintervention elle-méme. L’approche uniquement
quantitative ne facilite pas I’explication d'un « échec » de I'intervention. Ce constat rejoint
la littérature plaidant pour une théorisation plus créative (Moore et Evans 2016) et une
mobilisation des méthodes qualitatives, plus a méme d’avancer des pistes explicatives
des résultats, notamment en cas d’échec (Howarth et al. 2016). Manquent enfin dans les
articles analysés des retours sur I'expérience vécue par les individus pendant et apres

I'intervention.
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Enfin, s’il n’est jamais question d’agentivité, il est tres souvent question d’autonomie ou
de self-management (7 articles concernés), plus rarement d’empowerment (2 articles
concernés). L'articulation de I'agentivité avec des concepts « proches » lorsqu’on parle

d’ES est maintenant abordée.

\V|2.1.2. Larticulation de I'agentivité avec d’autres concepts: une littérature

pluridisciplinaire

Nous avons présenté le concept d’agentivité a partir d'une lecture sociologique, a I'origine
du projet EXPAND ; nous avons ensuite fait une tentative de repérage de ce concept au
sein de la littérature en santé publique ; nous proposons a présent d’articuler le concept
d’agentivité a d’autres concepts communément mobilisés en éducation et en promotion
de la santé : capabilities ou « capabilités », empowerment et autonomie. Ces concepts
n‘appartiennent a aucune discipline sinon a toutes: sociologie, psychologie, santé
publique, économie, sciences de I'éducation... La lecture proposée est donc plurielle et
non exhaustive ; elle a pour seul objectif de mieux situer le concept d’agentivité afin de

préciser ce qui entre dans notre questionnement de recherche, et ce qui est laissé de coté.

Dans le projet déposé et financé, nous proposions la définition suivante de I'agentivité : la
possibilité pour l'individu de faire des choix et d’agir de maniére plus ou moins
autonome, libre et critique, mais toujours en résonance avec son monde social de
référence. Cette définition ne correspond pas parfaitement aux définitions présentées ci-
dessus. Elle reflete déja et surtout I'écriture du projet a plusieurs mains et plusieurs
disciplines : les qualificatifs « autonome, libre et critique » avaient l'avantage de
rassembler 'ensemble des points de vue sur 'agentivité, et le désavantage de provoquer
de longs débats autour de chacun de ces termes. Le coté structurel est lui traduit par
«monde social de référence », traduction elle-méme discutable, mais qui semblait

comprise de tous.

Nous pouvons déconstruire cette proposition en 3 composantes : « la possibilité de faire
des choix » qui renvoient a la notion de capabilities ; « la possibilité ... d’agir de maniere
autonome, libre et critique » renvoie a I'autonomie ; « en résonnance avec le monde

social » renvoie a 'empowerment.
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e Agentivité et capabilités

Dans la littérature en santé publique, les termes « capacités » ou « compétences » sont
fréquemment rencontrées. Pensons par exemple aux compétences psycho-sociales du
patient en ETP (Fonte, Apostolidis, et Lagouanelle-Simeoni 2014). La notion de
capabilités, comme traduction de capabilities a dépassé celle de capacité. Elle trouve son
origine dans I'approche par les capabilités (capability approach) d’Armataya Sen (Abel et
Frohlich 2012; Gangas 2016). L’idée centrale de I'approche par les capabilités est que le
« public» est acteur du changement et non un simple réceptacle d’instructions,
d’information et d’éducation. Cette approche se centre sur ce que les individus sont
capables de faire et d’étre, avant de se focaliser sur le « faire » et '« étre » en tant que tels.
On retrouve ici une idée fondamentale en promotion de la santé : il s’agit de conférer aux
populations les moyens de faire des choix. Le résultat [achievement] importe moins que
la capacité [ability] a choisir parmi plusieurs alternatives qui vont permettre aux

individus de faire et d’étre - ou de fonctionner [functionning].

Dans le projet initial, nous avions fait du choix une idée centrale dans la définition de
I'agentivité. Nous nous accordons ici avec I'approche de A. Sen: on s’intéresse aux
possibilités des individus a faire des choix et a les réaliser effectivement (Gangas 2016). I
faut préciser que dans notre exploration sociologique des interventions éducatives, il ne
s’agit pas des choix conformes au comportement attendu par la santé publique ou
I'intervention éducative, mais bien le choix que la personne va faire pour sa santé, qu'’il
soit en phase ou non avec la norme sanitaire. Insister sur le choix et la possibilité d’y
arriver, c’est examiner les raisons d’'une action en tant que pratique sociale, qui ne sont
pas nécessairement rationnelles mais qui s’ancrent dans des processus autant cognitifs,
culturels, sociaux que politiques, incorporés par l'individu et vis-a-vis desquels il exerce

une réflexivité.
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e Agentivité et empowerment

Nous avons déja croisé dans ce mémoire la notion d’empowerment, sans l'avoir
approfondie. L’empowerment est un terme anglais, passé dans la langue francaise - en
tout cas, dans le monde de la santé. Il est en effet difficile a traduire ; les Québecois
parleront de « capacitation »; le « pouvoir d’agir » est dans d’autres cas utilisé pour
exprimer au mieux le terme anglais ; « empouvoirement » commence a faire son chemin...

Je choisirai personnellement de rester sur empowerment.

L’empowerment contient une double idée : a la fois celle d’'un processus qui permet aux
individus de prendre conscience de leur « pouvoir d’agir » au regard de leur situation, et
I'idée du pouvoir d’agir en lui-méme. Selon Marie-Hélene Bacqué et Carole Biewener
(Bacqué et Biewener 2015), 'empowerment doit avant tout étre compris comme pratique
émancipatrice pour les individus. Il se rapproche de I'agentivité en ce sens. En promotion
de la santé, I'empowerment renvoie au processus permettant de passer de l'idée
d’individus passifs ne sachant pas vraiment ce qui est bon pour eux et dépendant du
savoir de professionnels et de personnes qualifiées, a des individus actifs avec un réel
pouvoir de décision sur leur environnement et leur vie. Ici peuvent s'immiscer les
postures critiques, notamment sociologiques : viser 'empowerment, c’est aussi exhorter
les individus a plus de responsabilités. L'individu au pouvoir d’agir se retrouve en effet
dans une situation de choix, qu’en tant que sujet, il se doit de poser. La promotion de la
santé 'y engage ; I'’éducation en santé l'oriente. Le risque de responsabilisation et de

culpabilisation est réel.

L’articulation avec la notion d’agentivité devient ici un complément utile. Sans
aucunement exclure un tel risque, I'entrée par I'agentivité va interroger les pratiques en
tant qu’actes « réfléchis » par le sujet évoluant dans une situation précise (qu’il l'ait
choisie ou pas), et résonnant avec ses contextes de vie. La question n’est plus tant le
controle que I'on peut exercer sur les événements mais la dynamique du choix qui s’exerce
dans des contextes diversifiés ; I’éducation en santé représentant un de ces contextes, ou
plus précisément une situation précise (une séance d’ETP par exemple) dans un contexte
de vie dont le sujet a conscience, dont il percoit les contraintes (le monde soignant dans

le cas de 'ETP) et agit en conséquence.

192



L’empowerment renvoie par ailleurs et généralement a trois niveaux d’exercice :
individuel, communautaire et organisationnel. Dans le projet EXPAND, nous nous
concentrerons sur le sujet. Il s’agit donc du niveau individuel mais conformément a notre
conception de I'agentivité, il ne peut étre dissocié des autres niveaux. Un parallele peut
sans doute étre fait entre agentivité et empowerment organisationnel. Si
« I'empowerment, qui peut étre un processus social, culturel, psychologique ou politique,
permet aux individus d’exprimer leurs besoins et leurs préoccupations, d’élaborer des
stratégies de participation a la prise de décisions et d’intervenir sur les plans politiques,
social et culturel pour combler leurs besoins » 74, 'agentivité contient aussi I'idée que par

son action, le sujet a un impact sur le monde social qui I’entoure.

Enfin, au cours des deux dernieres décennies, 'empowerment des patients ou des usagers
s’est affirmé comme une initiative partenariale et une stratégie d’autonomisation des
patients, destinées a améliorer la santé et la qualité de vie des personnes atteintes de

maladie chronique (Gross et Gagnayre 2018).

e Agentivité et autonomie ?

En ETP, 'autonomie est une notion phare. Renvoie-t-elle directement a I’agentivité ? Pour
Rebughini (Rebughini 2018), I'agentivité renvoie a la capacité du sujet a agir d’une
maniere autonome, le lien semble donc fait. Pour A. Sen, 'autonomie est la capacité de
faire ses propres choix sans dépendre de quelqu’un. De maniere générale, cette définition
fait consensus : 'autonomie renvoie a une situation de prise décision indépendamment

d’une personne, d’'un groupe de personnes ou d'une institution.

L’interprétation de cette «indépendance » est par contre source de désaccord entre
disciplines et domaines de pratiques. Il est hors du périmeétre de ce mémoire de les passer
en revue. Mon expérience de co-animation d'un axe de recherche « Autonomie, processus
d’adaptation et dispositifs éducationnels » m’invite a la prudence et a I'’écoute : retracer

les invariants de I'autonomie dans les disciplines que sont la psychologie, la sociologie, le

74 https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/pratique-sante-publique /competences-
ligne/glossaire.html
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droit et I'éthique, et dans des domaines de pratiques aussi variés que 'activité physique,
I’éducation thérapeutique du patient, le handicap ou la santé mentale... est un chantier

que nous avons ouvert et que nous sommes encore loin d’avoir cléturé.

Dans une perspective de promotion de la santé, 'autonomie des individus passe par
I'empowerment, quel que soit son niveau d’exercice (individuel, communautaire,
organisationnel). L'empowerment est le processus sous-jacent a I'autonomie qui devient
alors une situation a atteindre - par la personne malade et son soignant, par la
communauté, par une institution... Une situation d’autonomie peut ainsi renvoyer au self-
management en éducation thérapeutique ; ou au respect des différences de genre au sein
d’un établissement scolaire. Dans les deux cas - I'ETP et I'établissement scolaire - un
objectif d’autonomie a été fixé : je suis observant et sais gérer mon traitement ; je respecte
les différences de genre dans mon établissement scolaire. Dans les deux cas, il y a donc
une norme référente a laquelle le sujet a été éduqué : des indicateurs biologiques dans un

cas (un taux de glycémie qui ne dépassera pas autant), des normes sociales dans l'autre.

Mais 'autonomie contient aussi I'idée que la personne - I'éleve, le malade - adhere a
I'objectif en toute indépendance. La émergent les perspectives critiques, notamment des
sciences sociales. Le sujet fait partie d'un monde social : si ces choix peuvent étre
individuels, ils ne peuvent jamais étre fait en complete indépendance des mondes sociaux
dans lesquels il évolue. Encore une fois, I'agentivité permet de sortir d’'une perspective
déterministe (le choix individuel s’explique par des déterminants sociaux). Si le choix ne
peut jamais étre posé « en toute indépendance », I'agentivité renvoie a la capacité du sujet
a prendre de la distance vis-a-vis des situations de contraintes et de domination sociales,

a les objectiver et a imaginer des actions (Rebughini 2018).

v[2.2. L’agentivité, quelle réalité (Il) ? Des indices a trouver dans les recherches antérieures

Le projet EXPAND prévoit de réaliser une ethnographie de trois interventions éducatives,
nous y reviendrons. Auparavant, il m’a semblé intéressant de jeter un regard sur des
travaux de recherche passés - mais d’apres-these - afin d’y chercher des indices
d’agentivité. Apres tout, mes terrains étaient déja de I’éducation en santé et méme si le

regard n’était pas porté exclusivement sur « le sujet et son contexte » mais sur des aspects
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permettant de répondre a des questions de recherche plus précises, il m’a apparu
opportun de me saisir de deux résultats provenant de deux recherches différentes afin de
les lire a la lumiere des concepts que nous venons d’évoquer. Les deux terrains concernés

sont le projet sur I'information et le dépistage des cancers et le projet RESIST.

v | 2.2.1. Agentivité, information et campagnes de communication

e Information au sujet du dépistage et de la prévention des cancers : rappel de la

problématique de recherche

Le projet partait des constats que la prévention et le dépistage constituent des éléments
clés de lutte contre le cancer?s et que prévenir et dépister impliquent de sensibiliser la
population a I'importance des actions de prévention et de dépistage d’une part et, d’autre
part, de les informer sur les habitudes de vie a adopter en ce qui concerne la prévention
et sur les modalités de dépistage (populations cibles, dispositifs...). Le principal objectif
consistait a saisir les processus de réception et d’appropriation des messages
d’information relatifs a la prévention et au dépistage des cancers, les positionnements
individuels, et les impacts que cela peut avoir en termes de comportements préventifs ou

de dépistage.

Inscrite dans une problématique de santé publique, la question de départ retenue était :
« Comment I'information est-elle regue et comprise ? » Un ensemble de questionnements
s’ensuivait : Quelles sources médiatiques sont les plus efficaces (télévision, internet...),
avec quels types de personnages médiatiques (médecin, ex-malade « star »...) et sous
quels formats (spots, feuilletons, affichage...) ? Par ailleurs, quels sont les mécanismes et
processus d’intégration des messages informatifs sur le cancer ? Comment un message vit

au-dela de sa propre diffusion ? Il s’agissait de considérer tant les supports de

75 Le Plan cancer 2003-2007 avait intégré ces deux éléments de la lutte contre le cancer parmi ses priorités : sur les 70
mesures, 28 concernaient la prévention et le dépistage des cancers. Il était alors indiqué qu’une « mutation culturelle
s'impose dans un pays qui a privilégié le soin et marqué trop d’indifférence a la prévention des risques » (p7. du Plan Cancer
disponible en ligne : https://www.e-cancer.fr/Plan-cancer/Les-Plans-cancer-de-2003-a-2013 /Le-Plan-cancer-2003-
2007). Le deuxieme Plan cancer (2009-2013) qui couvrait la période de la recherche prolongeait cette dynamique : un
des cinq axes du plan était consacré a la prévention et aux dépistages.
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communication médiatique que les vecteurs de communication non médiatique et
interpersonnelle, et les manieres dont la population s’approprie ces différentes sources

d’information.

Ces questionnements semblaient alors essentiels dans la mesure ou peu d’éléments
étaient disponibles sur la réception de ces messages dans un environnement quotidien et
sur leurs impacts sur les habitudes de vie. La recherche s’inscrivait dans le cadre des
études orientées vers la réception ou il s’agit de partir des individus ou des groupes dans
leur contexte de vie quotidienne et d'implication dans des activités sociales, économiques
ou politiques pour saisir leurs pratiques de réception et d’utilisation des produits
communicationnels accessibles dans les espaces publics (Silverstone 1994). L’enjeu de la
recherche se situait donc dans la prise en compte des parcours de vie intégrant les

éventuelles expériences de maladie.

Le questionnement au cceur de ce mémoire - le sujet, son action, ses pratiques dans les
situations éducatives - s’inscrit dans le prolongement de ce projet autour de I'information
préventive. Les campagnes d’'information et de communication correspondent au premier
niveau d’éducation en santé: la transmission d’information. S’interroger sur
I'appropriation de I'information relative a la prévention et au dépistage de cancer dans un
cadre quotidien, et non de maladie, c’est interroger a la fois les cadres socialisateurs et les
ressources sociales permettant l'appropriation de cette information. Les données
recueillies dans le cadre de ce projet permettent de repérer, voire de décrire, les espaces
quotidiens et sociaux de réception de I'information santé et de relever les ressources que
mobilisent les individus pour faire « sens » de cette information. Nous reprenons ci-apres

les éléments de résultats répondant a ce questionnement.

Avant de les présenter, il convient de rappeler que 12 focus groupes ont été organisés de
mars a novembre 2010. Les groupes ont été constitués a partir de plusieurs variables : le
niveau de diplome (obtention du bac ou non) et le milieu de vie (urbain, semi-urbain,
rural). Les participants aux groupes devaient par ailleurs étre sur le marché du travail
(actifs ou en recherche d’emploi) depuis au moins 5 ans et avoir moins de 60 ans, afin de
refléter la population susceptible d’étre visée par les campagnes de prévention. Les
participants ne devaient par ailleurs pas avoir souffert d'un cancer. Les groupes
assuraient enfin une parité hommes-femmes. Trois régions étaient concernées par

I’étude : la Lorraine, ’Aquitaine et I'lle-de-France.
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e |ndice 1 : Se sentir concerné

Dans ces focus groupes, le fait d’étre ou non « concerné » a émergé comme un élément
crucial dans l'attention portée au message, participant consécutivement du processus
d’appropriation de l'information. Que l'information soit mieux intégrée lorsque le
destinataire se sent concerné par le message releve sans doute de I'évidence ; mais que ce
méme destinataire soit en mesure d’exprimer ce sentiment « d’étre concerné » reflete une

attitude réflexive.

Notre analyse mettait en avant deux aspects lorsqu’une personne indiquait étre ou ne pas
étre concernée par un message de santé. Le premier impliquait des éléments
« objectivés » liés a des caractéristiques personnelles sur lesquelles, du point de vue de la
santé publique, on ne peut agir, notamment I'age et son sexe. Ces deux variables étaient
indiquées par les participants comme des limites fixes et contraignantes a la réception du

message.

L’age était par exemple une variable mise en avant lorsqu’étaient évoqués les messages
relatifs au dépistage organisé des cancers du sein et colorectal. Ces dépistages étant
systématiques a partir de 50 ans et les participants au groupe ayant en majorité moins de
50 ans, ces derniers se déclaraient non concernés par les spots ou les affiches d’incitation

a la réalisation de ces tests (« Du coup je ne me sens pas concernée, j’ai pas lI'dge »).

Deux nuances, issues de I'analyse des données des entretiens, ont permis d’approfondir
ce que recouvrait l'affirmation « étre concerné ». La premiere nuance venait des
personnes qui avaient eu des antécédents de cancers colorectaux ou du sein dans leur
famille et qui passaient les tests de dépistage avant leurs 50 ans. Elles se déclaraient alors
officiellement comme étant concernées car directement touchées par l'expérience de
maladie d’'un proche. La deuxiéme nuance est que ne pas étre concerné n'implique pas la

non appropriation du message.

« Je ne suis pas dans la catégorie de gens qui est concernée par cette publicité. C’est
pour les plus de 55 ans je crois mais c’est vrai que la pub est marrante. Au moins elle

fait rire et elle fait parler puisque je me rappelle en avoir parlé au boulot mais.... »
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Dans cet extrait, ce participant se dit non concerné du fait de son age, mais en avoir discuté
au travail. Du point de vue de la communication en santé, en avoir discuté peut étre
interprété comme un début d’efficacité. Nos données ne permettent cependant pas de le
soutenir. En cohérence avec notre argumentaire, que la personne aille ou non se faire
dépistée lorsqu’elle « aura I'age » sort d’ailleurs du périmetre de notre questionnement.
Ce qui me semble important a souligner, c’est toutefois cette « prise de conscience » qui

s’énonce en lien avec un déterminant de santé, ici I'age.

L’age était une variable importante dans le cas de la vaccination contre le cancer de
I'utérus. Les personnes ayant des enfants en age de se faire vacciner se sont déclarées

« concernées », les participantes femmes en majorité.

« Moi, j’'ai été touchée quand ils ont parlé du vaccin pour le cancer de l'utérus parce

que ma fille a seize ans, et je me demandais si je devais la faire vacciner ou pas [...] »

Si quelques hommes avaient indiqué avoir vu des messages se rapportant a ce cancer,
aucun d’entre eux n’a indiqué « étre concerné ». Le genre semblait donc jouer un réle dans
le fait d’étre concerné ou non face aux messages de santé, ce que nous n’avons pas pu
approfondir, mais seulement constater a I'issue des entretiens. Les participantes avaient
tendance par ailleurs a moins mettre en avant leur 4ge comme un critere pour se sentir
concernées ou pas. Par exemple, une majorité d’entre elles se disaient concernées
lorsqu’elles étaient exposées a un message dont le propos portait sur un cancer
exclusivement féminin, quel que soit leur age. Une femme de 30 ans pouvait parler du
dépistage du cancer du sein en indiquant qu’elle y était sensible en tant que femme. La
correspondance pour les hommes n’était pas trouvée: les hommes se déclaraient
concernés par le cancer de la prostate seulement par rapport a leur age. Quelques
participants ont méme explicitement indiqué ne pas se sentir du tout concerné face a un

message de prévention pour les cancers féminins.

Ceci nous emmene au deuxiéme aspect mis en avant lorsque les individus se disent
concernés ou non par les messages de santé. Nous pouvons penser a une approche plus
« subjective » de cette question. Au lieu de dire «je suis concerné », les individus
déclaraient plutot « se sentir concerné ». La nuance est importante car elle renvoie a la
signification que la personne donne au message en fonction de sa propre situation.

L’expérience apparaissait comme centrale: pour qu'un message puisse toucher une
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personne, cette derniere va indiquer qu’il est important qu’elle fasse écho a son

expérience, a sa situation, et a son contexte de vie.

Par exemple, une personne a indiqué qu’elle s’intéressait aux accidents vasculaires
cérébraux depuis que son frére en avait connu un. La résonnance du message était en effet

souvent I'entourage.

« Oui, on ne se sent jamais concerné. C’est toujours quand on a le probleme, que
quelqu’un de la famille est concerné que la, effectivement, on commence a

s’intéresser. C’est toujours pareil, ¢a arrive toujours aux autres. »

« Se sentir concerné » devenait alors un critére, pour les participants aux focus groupes,
. 4 ) 7 ] . = 7

pour juger de la qualité d'un message santé, d’autant plus si la personne ciblée par le

message ne s’y retrouvait pas. Par exemple, il est arrivé que des personnes ne trouvent

aucun document intéressant ou « plaisants » lorsque, dans la seconde phase des groupes

focus nous leur demandions de choisir un support et d’expliquer leur choix : les messages

ne leur « parlaient pas », ils ne se sentaient pas concernés par ces messages.

« Moi, personnellement, je n’ai rien choisi parce que je ne me sens pas concerné par

¢ca. Je trouve que c’est mal fait, disons qu’il n’y a rien qui m’accroche. »

Ce refus de choisir est révélateur a deux titres : d’'une part, méme lorsque le message est
généraliste - nous leur proposions tout type de message et de support qui n’était pas
systématique tourné vers le dépistage, mais vers d’autres informations préventives - le
message peut «rater » sa cible. Cela témoigne de modes d’appropriation fondés dans
d’autres répertoires, qui ne sont pas ceux de la communication en santé. Ne pas étre
« accroché » illustre le déphasage qu’il peut y avoir entre une communication en santé et
un ou des contextes de vie. Pour reprendre la définition de ’agentivité, la résonnance avec
le monde social ne semble pas s’étre faite dans ce cas-la ; ou au contraire, le fait de ne pas

choisir reflete un monde social au sein duquel le message ne peut exister.

D’autre part, alors que I'exercice consistait simplement a choisir un message et que nous
n’avions que des personnes volontaires pour participer au groupe, ne pas choisir pouvait
étre interprété comme une attitude agentique en tant que telle, avec effet immédiat sur la
situation de recherche : face a ce non choix, les enquéteurs ont eu a s’adapter (poser
d’autres questions pour ne pas casser la dynamique) et les autres participants étaient

renvoyes a leurs propres choix et justifications.
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v|2.2.2 Agentivité, prévention primaire auprés d’un public vulnérable et tabac

e Des résultats multi-niveaux

Le projet RESIST a produit des résultats de différentes natures et niveaux multiples :
données qualitatives, issues d’observation et d’entretiens, données quantitatives issues
de I'analyse statistique des questionnaires mais aussi analyse par les réseaux sociaux. On

peuty ajouter les données recueillies au sujet de I'implantation de I'intervention.

Dans ce corpus de données et en accord avec I'équipe de recherche, je me suis interrogée
sur la motivation des apprentis a participer au programme de sevrage. Aprés tout, les
données des enquétes sur la consommation tabagique (Spilka et al. 2018) montrent que
la plupart des jeunes ont déja essayé d’arréter de fumer ; les observations des conférences
laissaient apparaitre leurs connaissances des méfaits du tabac et des avantages qu’ily a a
arréter de fumer. L'observation des établissements a montré par ailleurs que 1'équipe
pédagogique se montrait soutenante et encourageante pour le jeune qui tentait d’arréter.
L’arrét était parfois en projet, mais souvent lointain et ne figurant pas parmi les priorités

du moment.

Qu’est-ce que l'arrivée dans leur établissement d'une intervention de professionnels
visant a les informer et a les accompagner a I'arrét du tabac, est susceptible de provoquer
dans leur projet — ou non - d’arréter de fumer ? Qu’est-ce qui va motiver un jeune apprenti
a participer au programme ? Il n’en avait pas connaissance la veille ; le lendemain, il se dit
prét a participer. Pour reprendre un terme déja employé dans ce mémoire : quelle est la
résonnance de ce programme pour le sujet destinataire de l'intervention, dans des

contextes de vie ou par ailleurs le tabac « normalisé » ?

Dans la définition donnée plus haut de l'agentivité, le choix est une notion pivot:
'agentivité représente la possibilité de ce choix, en interaction avec un monde social
pluriel, et en réflexivité. La participation a un programme de sevrage tabagique est a ce

titre une illustration intéressante.
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e Indice 2 : Le choix de participer ou non

L’analyse des données a permis de distinguer trois dimensions motivant la participation
au programme de sevrage tabagique. La premiere dimension est la volonté déclarée du
jeune d’arréter de fumer, volonté qui est loin d’étre univoque, nous le verrons. La
deuxiéme dimension renvoie a I'adéquation du programme avec une routine scolaire,
garantissant le maintien d’'une quotidienneté que ne doit pas venir perturber l'arrét du
tabac. La troisieme dimension fait du rapport aux professionnels un vecteur de la

motivation a participer.

Premierement, lorsqu’ils sont interrogés sur leur motivation a participer a RESIST, deux
répertoires discursifs émergent. D'une part, et de maniére plutét attendue, les jeunes
expriment simplement leur volonté d’arréter de fumer. Le programme représente une

opportunité concrete de satisfaire cette volonté.
« Bah l'envie d’arréter de fumer »
« Ben parce qu’en fait je voulais déja arréter de fumer »
« Je voulais arréter avant 25 ans »

La plupart des apprentis avaient déja envisagé d’arrété de fumer, certains avaient essayé,
certains avaient méme cessé un temps. La conférence initiale du programme comme
élément motivant a la participation, notamment par les informations qu’elle apportait,
n’était jamais mentionnée. Le choix de participation pour ces jeunes était a mettre en
relation avec une motivation personnelle, celle-ci s’ancrant dans une trajectoire
individuelle de fumeur : I'arrét du tabac. La premiere lecture du choix de participer ou
non est donc celle d’un choix individuel. L’attitude agentique n’est ici pas tant a chercher
dans le choix en soi, mais bien dans l'expression de celui-ci: le jeune est en mesure

d’expliciter et de justifier son action, la participation au programme, et de la mettre en

rapport avec ses propres ressources personnelles et un contexte : I'offre d’'un programme.

Cette lecture s’accompagne d'une seconde. Lorsqu'’ils sont amenés a expliciter leur envie
d’arréter de fumer (puisque c’est la premiere raison invoquée par tous les participants en

début d’entretien), le répertoire discursif change. Il devient plus injonctif :

« Ben parce qu’il faut que j'arréte de fumer »
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« Ben le fait que ¢a fait un moment qu’il faut que j'arréte de fumer »

Le choix individuel de participer au programme et basé sur I'expression d'une envie
personnelle, liée a l'individu qui agirait de maniere « autonome, libre et critique » est
relativisé par 'arrét du tabac comme choix. Le « j'arréte de fumer » recouvre le « il faut
que j'arréte de fumer ». Une premiere interprétation peut étre trouvée dans la désirabilité
de cette réponse : arréter de fumer est un comportement souhaité et valorisé dans une
société ou le tabac est « dénormalisé ». L’apprenti se trouve par ailleurs devant une

chercheure d’'une équipe de santé publique : la réponse est de circonstance...

Je m’aventurerai néanmoins plus loin. En premier lieu, parce que ce « il faut arréter de
fumer » était aussi entendu et récurrent dans les observations (« je sais qu’il faut que
jarréte »). Ensuite, parce ce « il faut » fait référence, selon moi, a un espace qui dépasse

I'individu et laisse entrevoir la part du contexte dans une décision individuelle.
Ces deux répertoires discursifs s’articulent plus qu'ils ne s’opposent :
« Déja I'envie d’arréter de fumer, c’est forcément comme tout le monde »

Cet extrait positionne I'’envie individuelle de I'arrét face a un collectif indéterminé, ici

« tout le monde ».

Il me restera a définir, dans la continuité de I'analyse des entretiens mais également lors
des échanges avec les autres chercheurs de 1'équipe, si le contexte générant le « il faut »
releve du médical, de l'amical, du familial... Une limite se dressait en effet pour
approfondir cette dimension, directement liée a la situation d’entretien. Les entretiens
constituaient pour ces jeunes un moment d'inconfort : souvent mal a 'aise al'oral et ayant
peu l'occasion de « se raconter », il s’avérait compliquer de pousser le développement.
Echanger sur leur situation personnelle avec quelqu'un d’étranger représentait un

exercice délicat.

La deuxieme dimension de la participation au programme qui ressortait des entretiens,
renvoie a un ensemble de traits caractérisant le programme: ce programme était
accessible, gratuit, se déroulait pendant le temps scolaire... Ces éléments avaient été
« pensés en amont » par les concepteurs de I'intervention. L’hypothese avait été faite, des

le premier programme TABADO, qu’il était en effet indispensable de déployer le
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programme au sein de I'établissement scolaire pour garantir son succes. Ce qui était le

cas.
« Comme on a pu s’inscrire gratuitement »
« Ben le fonctionnement, c’est pas brutal on va dire »

Le programme apparait comme une « moindre contrainte » : I'accessibilité, la gratuité et
le temps scolaire font que la participation ne demande pas d’effort, le programme étant a
la portée de tous. Cela contrastait dans les entretiens avec I'effort exprimé par les jeunes
et placé dans la démarche d’arrét. Arréter de fumer représentait une épreuve. Participer

au programme était, en comparaison, une démarche simple, et sans obligation de résultat.

Le programme représentait par ailleurs une opportunité de rendre concrete une envie

individuelle. Le « Pourquoi pas ? » revenait fréquemment comme motivation a participer

« Ben quand j’en ai entendu parler, j’ai dit ouais je vais essayer, de toute facon autant
essayer, on avait la chance qu’il y a un tabacologue qui vienne ici alors en profiter, ce

serait béte de... »

L’analyse des entretiens montre un besoin de « dédramatisation » de la situation
tabagique et de la démarche de sevrage. S'il surgit un souci de changer de comportement
(arrét ou diminution du tabac), apparait aussi le souci de conserver une structuration de
'activité routiniere (étude, profession, famille...). Le programme permettait de garantir
un maintien dans I'ordre scolaire établi. Un contraste était perceptible entre la difficulté
de l'arrét du tabac et la facilité d’entreprendre une démarche de sevrage : le programme
de sevrage tabagique active un mécanisme de changement (individuel et social) profond
et fondamental, mais qui ne doit pas étre percu comme tel, les éléves et les établissements
s’organisant pour que cela soit normal. En quelque sorte, la « normalisation » du sevrage
tabagique au sein de I'établissement est le miroir du mouvement de « dénormalisation »

du tabac).

Le réseau social prenait ici tout son sens et contribuait a cette normalisation de l'arrét :
au sein d'un établissement, un jeu, un pari s’était mis en place. Il témoignait d’'une
appropriation par les éleves, non attendue par les concepteurs du programme (pour

lesquels par exemple, la gratuité était primordiale pour assurer la participation).
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« E: Ben on a fait la conférence et on s’est lancé un peu un pari [...] Ben a la base

c’était en rigolant et puis au fur et a mesure on a pris ¢a de plus en plus au sérieux
quoi [...]

I : Et tu ne penses pas que tu serais allée voir un tabacologue s’il n’y avait pas eu le

programme Tabado ? Tu n’y aurais pas pensé ?

E : Ben non, j’ai jamais pensé en fait. En fait dans ma téte, j’avais déja arrété une fois,

J'avais totalement abandonné alors prendre ¢a un peu a la rigolade ¢a a aidé a étre

plus motivée.
I : C’est important ce c6té rigolade ?
E : Ouais parce que si c’est trop sérieux on s’en lasse »

Le pari entre éléves et plus généralement I'organisation de l'intervention au sein de
'établissement par les équipes pédagogiques concourraient au maintien de l'activité
scolaire et collective. L'organisation des entretiens illustre ce souci de ne pas perturber la
quotidienneté de 'activité scolaire : lorsque nous devions voir les éléves en entretien, une
négociation avec le référent pédagogique s’engageait. Bien que ce dernier soit convaincu
de I'intérét du programme, il fallait pourtant trouver un temps ou I'éléve pouvait « sortir »
de la classe sans que cela ne la perturbe. Les entretiens ne pouvaient en effet avoir lieu
que sur le temps scolaire (nous n’étions pas autorisés a les rencontrer apres I’école). Tous
les cours ne semblaient pas s’y préter. Matiere, assiduité de 1’éleve, cours préalablement
manqués étaient des facteurs discutés par le référent pédagogique et qui allaient
déterminer le jour et 'heure auxquels nous pouvions venir. Il fallait que cette sortie
entraine le moins de conséquences possibles. Pour organiser la sortie afin de participer a
un entretien (de recherche avec nous) ou a une consultation (avec le tabacologue), il fallait
qu’elle releve d’'une démarche officielle matérialisée par un billet de sortie remis a I'éleve.
Certains entretiens n’ont pas eu lieu, faute d’avoir trouvé une issue a la négociation. La
réaction de certains enseignants se plaignant de I'absence des éléves exprimait en miroir
un mécontentement face a cette entreprise de normalisation du programme au sein de
'’établissement : quelques enseignants ont exprimé leur agacement face a ce programme

qui déstructurait leur enseignement.

Une troisieme dimension est la personnification dont le programme fait I'objet. Ce sont

surtout les données de l'observation qui ont mis en avant le réle essentiel des
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intervenants extérieurs (« les dames ») et internes (« le surveillant »). Ce sont les visages
qui donnent une existence concrete au programme. D’un point de vue I'implémentation,
cet aspect a été discuté : les données d’observation ont en effet servi de base de réflexion
pour définir le meilleur profil pour I'animation de la conférence afin d’assurer une

meilleure adhésion.

« Ben en fait, parce qu'il y a trois dames qui sont venues faire ’entretien et ma classe
ne l'avait pas [...] et aprés on a été voir les dames. [...] Aprés on a été voir le surveillant

et on a dit et ben pourquoi nous on le fait pas »
« C’est B [éducateur] qui est venu nous voir »
« C’était Mr C. qui m’en avait parlé...»

D’un point de vue de l'analyse sociologique, cela indique avant tout I'établissement d'un
lien de confiance avec une personne qui est extérieure aux contextes dans lequel le jeune
évolue, un autre référent adulte, accessible dans un milieu signifiant ou le jeune dispose

de repeéres.

IV| 3. De la notion théorique a I'implication sociologique

Au travers du projet EXPAND, j'espere défendre une position de chercheure en sociologie
en santé publique. Mon matériau est issu d'un domaine de pratiques professionnelles, les
éducations en santé, et le cadre d’analyse puise a la fois dans des cadres théoriques et
conceptuels en sociologie, mais aussi en santé publique et en promotion de la santé, ainsi
qu’en sciences de I'éducation par la présence d'un partenaire de cette discipline. La
présence de plusieurs disciplines n’est pas qu’'une question de forme qui répondrait a une
commande de financeurs (Trabal 2019). L’interdisciplinarité découle avant tout de la
volonté de comprendre le plus completement possible I'objet étudié afin de ne pas
I'enfermer dans un cadre explicatif unique. Elle est directement en lien avec la posture
impliquée: s’il s’agit de faire «avec» et non seulement «a coté», le regard
interdisciplinaire est essentiel pour pouvoir instaurer un échange avec le domaine de

pratiques en question.

205



C’est en ce sens que I'équipe scientifique du projet integre également des professionnels
de I'ES. L’enjeu est de ne pas distancer les innovations et apports conceptuels relatifs a
'agentivité, des situations éducatives en santé. Adopter une posture impliquée consiste a
s’assurer que la compréhension est partagée, et comme le notait F. Bouchayer, que soit
rendu possible un « échange social entre sociologues et éducateurs pour la santé »

(Bouchayer 1984).

L’objectif est de contribuer a une meilleure compréhension de 'agentivité dans des
contextes d’éducation en santé. Le lien devra étre fait entre proposition conceptuelle,
exploration empirique et implications pratiques. Concernant I’exploration empirique,
trois interventions éducatives ont été choisies comme « terrains », correspondant aux
trois types d’ES: le programme d’ETP en diabétologie du CHRU de Nancy,
I'expérimentation d’ESF mise en place par la Mutualité Sociale Agricole, et le programme
CAAPS déployé par le Rectorat de Strasbourg, correspondant a une activité d’EPS. Afin
d’interroger et de percevoir la pluralité des pratiques dans des contextes éducatifs
donnés, et d’identifier les « espaces » ou « formes » d’agentivité, une ethnographie sera
réalisée pour chacune des trois interventions, articulées autour de deux volets:
premierement, une étude documentaire des trois interventions sera réalisée a partir de
'analyse du matériel écrit disponible au sujet de I'intervention (conventions, protocoles,
rapports d’évaluation, outils éducatifs, publications...). Ce matériau sera complété par la
présentation des interventions éducatives par un binéme chercheur-acteur : pour chaque
intervention étudiée, un chercheur issu du monde académique et impliqué dans
I'intervention (que ce soit aux stades de développement, de la mise en place, de
I’évaluation ou encore a chacun de ces temps d’intervention), et un acteur responsable de
'intervention, en charge de sa coordination et de sa mise en ceuvre, déja en lien avec le
chercheur, auront pour mission d’ « éclairer » le matériau documentaire constitué.
Deuxiemement, des observations participantes seront réalisées. L’objectif est a la fois de
compléter le travail documentaire par un recueil de données qualitatives in situ sur
I'intervention, mais également de rencontrer des bénéficiaires. Des entretiens
exploratoires seront réalisés en début de projet afin d’explorer les manifestations de
I'agentivité : au travers du recueil des discours et de I'expérience des bénéficiaires, il
s’agira de déméler les logiques réflexives du sujet participant (ou confronté) a 'action

éducative afin de déterminer les espaces, formes et expressions de I'agentivité.
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Concernant l'implication pratique, tout reste a écrire. Dans le projet, est par exemple
proposée 1'élaboration d'un glossaire d’agentivité afin de répertorier les différentes
significations attribuées au concept « agentivité ». Ce glossaire serait basé d'une part sur
les éléments rencontrés dans la littérature et d’autre part sur les données recueillies en
observations et lors d’entretiens avec des acteurs de I'ES. Il est attendu que ce glossaire
serve d’appui pour l'échange entre chercheurs et professionnels, mais aussi entre
professionnels. Il devra permettre d’enrichir les définitions souvent rencontrées sans étre

nécessairement opérationnalisées ou formalisées dans un cadre pratique.

Il n'est en effet pas exclu que soit constaté un décalage entre concept théorique et
acception empirique de I'agentivité. Ce décalage devra étre interprété par les partenaires
du projet, que ce soit d’'un point de vue théorique et du point de vue professionnel. Quel
que soit le résultat de cette confrontation, il est attendu que le glossaire de I'agentivité
constitue un outil méthodologique novateur pour les professionnels en vue de développer
des interventions éducatives, et pour les chercheurs désireux d’étudier ou d’évaluer de

telles interventions éducatives en santé.

Je terminerai ce chapitre en reprenant le schéma de début de mémoire ou je tentais de
représenter mon activité de recherche en sociologie dans le champ de la santé publique,

et en y placant le projet EXPAND (figure 12).

207



Figure 12 : La recherche sociologique EXPAND dans le champ de la santé publique
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Par rapport aux recherches précédentes, il me semble quUEXPAND opere un double
mouvement. Premierement, il s’affiche résolument comme recherche sociologique et
inclut désormais I'étape « Expliquer » de la démarche de recherche en sociologie - au
risque de se distancer théoriquement. L’ambition estici d’entrer en dialogue avec d’autres
milieux sociologiques aupres desquels il me sera donné de confronter ma lecture de
'agentivité en santé ; mais aussi de dialoguer avec d’autres disciplines, notamment les

sciences de I’éducation.

Deuxiemement, plutét qu'un mouvement circulaire ou je me placgais tantot a droite, tantot
a gauche, le mouvement est impliqué. L’échange avec la recherche en santé publique
visant 'amélioration de la santé des populations n’est pas exclu, méme s’il s’agit d’'une
recherche sociologique. Dans la mesure ou les résultats d'EXPAND sont susceptibles de
modifier les interventions éducatives, nous pouvons raisonnablement et modestement
attendre que tres indirectement et a distance, ces résultats participent aussi une
amélioration de la santé des populations. Nous n’excluons pas non plus que la recherche
en santé publique vienne éclairer a son tour notre démarche et nos résultats. La question
de la transférabilité peut par exemple se poser trés rapidement. Si nos trois ethnographies
fournissent un matériel saisissable en pratique, comment assurer qu'il le soit aussi dans
d’autres contextes d’ES ? La recherche en santé publique peut sans doute apporter des

réponses a de telles questions.
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Conclusion

Pour conclure ces deux derniers chapitres, je m’essaierai a un exercice d’exploration de
'agentivité. En adoptant une attitude réflexive et en me posant cette question : bien que
deux des projets principaux sur lesquels j’ai travaillé ces dernieres années, aient comme
thématique principale le tabac, et bien que d’autres objets tels que les usages d’Internet
en santé, ou en encore le cancer et les proches soient marquants dans mon parcours de
chercheure, comment se fait-il que je ne me sente ni spécialiste du tabac, ni du cancer, ni
des proches, ni méme de l'internet santé n’y ayant plus travaillé depuis 10 ans ? La
réponse est sans doute a trouver dans un contexte de recherche particulier, la santé
publique : les objets de recherche y sont nombreux et il y a une place pour la sociologie
dans chacun d’eux. Il fallait donc jeter un pont entre deux mondes de référence, la santé
publique et la sociologie, tout en définissant ma place de sujet. M’identifier a un objet de
recherche de santé publique, le tabac par exemple, n’entrait pas en résonnance avec le

monde dans lequel j’ai été formée - et socialisée - a la recherche, a savoir la sociologie.

A ce sentiment de n’étre spécialiste de rien, j’ai donc répondu par la proposition d’un objet
de recherche spécifique, les éducations en santé, reflétant une attitude « agentique ». Il
s’agit bien, me semble-t-il, d'un choix que j’ai opéré. Ce choix est contraint par le contexte
puisqu'’il fallait qu’il ait du sens en santé publique et qu’en méme temps il réponde aux
exigences de recherche en sociologie. Si je devais expliquer les raisons de ce choix, autres
que celles que j’ai déja pu évoquer dans les chapitres de ce mémoire, j'avancerai
probablement que ce choix a permis la mise en valeur de caractéristiques singulieres de
ma démarche de recherche et que, contrairement au tabac, il entre en résonnance avec
mes deux mondes sociaux de référence - en tout cas d’'un point de vue professionnel - que

sont la santé publique et la sociologie.

209



CONCLUSION GENERALE

D’une idée tres claire - présenter un projet de recherche sur I’éducation en santé a la fois
résultat et synthése de mes terrains de recherche antérieurs - 'entreprise de rédaction
du mémoire d’'HDR s’est révélée plus compliquée. La conviction que oui, une recherche
sociologique en santé publique est possible, s’est rapidement transformée en un

sentiment d’insécurité.

J’ai ainsi tenté d’apporter successivement des réponses aux questions posées en
introduction. Comment pratiquer la recherche sociologique en santé publique ? En
clarifiant une posture de recherche au sein d’'un champ disciplinaire ou le risque de
s’effacer n’est jamais tres loin. J’ai ainsi montré comment I'interdisciplinarité s’érigeait en
force pour la sociologie qui peut contribuer autant méthodologiquement que
conceptuellement a la problématisation des objets de recherche en santé publique, en
promotion de la santé en particulier. Ne pas avoir peur de I'expertise se présente ensuite
comme une condition nécessaire pour exister dans le champ : si I'affichage sociologique
est faible, la mobilisation des savoirs scientifiques et praticiens des SHS, ainsi que de leur
savoir-faire méthodologique, permet de travailler les demandes dans le respect des
commanditaires et en lien avec les innovations évaluatives issues de la recherche; la
sociologie fonctionne ici comme un trait d’'union. Enfin, la pratique de la recherche
sociologique en santé publique passe par I'acceptation de '’emprunt des méthodes de la

recherche qualitative, tant que cet emprunt est justifié, accompagné et valorisé.

Pourquoi faut-il faire de la recherche sociologique en santé publique ? Je ne pourrai
prétendre répondre pour toute la santé publique, mais pour le seul domaine de pratiques
que je connais : la promotion de la santé et plus spécifiquement, les éducations en santé.
La nécessité de mieux comprendre le sujet en situation éducative, ressentie par les
professionnels du champ, ouvre les portes aux approches innovantes en sociologie, en
complément de la littérature sociologique déja disponible sur cette thématique.
S'interroger sur ce que le sujet « fabrique » quand il se retrouve dans un dispositif
éducationnel en déposant le regard tant sur l'individu que sur les contextes sociaux au

sein desquels il évolue, semble pour moi un beau sujet de sociologie en santé publique.
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S’agit-il alors de recherche sociologique ? Le projet EXPAND a cette prétention. Il

conviendra a mes pairs d’en convenir ou de le contester.

Qu’est-ce que la recherche sociologique dans ce contexte ? Peut-étre hésiterai-je moins
sur la réponse a donner a cette question. Une recherche sociologique en santé publique
est assurément impliquée : I’échange tant avec d’autres disciplines (sciences médicales et
SHS) qu’avec des professionnels du champ de la santé publique, constitue selon moi le

socle d'une sociologie en santé publique.
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Tableau récapitulatif des activités d’enseignement en 2018-2019

Enseignements HTD
FGSM3 — Médecine

UE 1 Santé Société Humanités 9
FASM 4 et 5 - Médecine

Séminaire "Inégalités sociales de santé" 4,5
Licence 3 Santé publique

Concepts et savoirs de base en santé publique 3

Sociologie de la santé 27,5

Santé des populations et politiques sociales 11

Action et évaluation en santé publique 30
Agregation "Sciences Médico-Sociales"

Normes et santé 4,5
Master 1 Santé publigue

Concepts et savoirs de base en santé publique 9,5

Investigation en SP - méthodes qualitatives 45

Déterminants et leviers d'action en promotion de la santé 35

Intervention et évaluation en santé publique 40
Master 2 Santé publique

Stages profesionnels 30

Guidance - 4 stages 20
Master 2 Ethique

Relation soignant-soigné 5
Module optionnel de médecine générale

La maladie chronigue 4

Communication et santé 4
DU Education thérapeutigue du patient

Sociologie de la maladie chronique 3
Formation des enseignants du second degré (ESPE)

Education et santé 4

TOTAL HTD 289

Responsabilités pédagogiques

Depuis
2017

Depuis
2015
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Master 2 Santé publique, Parcours Intervention en Promotion de la Santé (IPS)
http://medecine.univ-lorraine.fr/fr/ecole-sante-publique /master-sante-publique/parcours-
ips
e (e parcours forme les futurs professionnels du champ de la promotion de la santé,
amenés a occuper les fonctions de chefs de projet, coordinateurs d’études,
responsables de structures et de services. Une orientation recherche est également
prévue accueillant chaque année 1 a 2 étudiants se destinant a une carriere
d’enseignant-chercheur.
e Les étudiants sont issus tant des sciences de la santé et/ou du vivant que du domaine
de l'intervention et du social.
e L’enseignement est mixte, associant cours en e-larning, tutorat en présentiel pour les
formations initiales, et sessions de regroupement en présentiel.

Diplome Universitaire « Projet en promotion de la santé »
https://medecine.univ-lorraine.fr/fr/ecole-sante-publique/les-formations/diplomes-universitaires
o (e diplome forme des professionnels en activité souhaitant acquérir des compétences
spécialisées en planification de projets en promotion de la santé.
e L’enseignement est entierement dispensé en e-learning.



http://medecine.univ-lorraine.fr/fr/ecole-sante-publique/master-sante-publique/parcours-ips
http://medecine.univ-lorraine.fr/fr/ecole-sante-publique/master-sante-publique/parcours-ips
https://medecine.univ-lorraine.fr/fr/ecole-sante-publique/les-formations/diplomes-universitaires

¥{\k¥] Licence 3 Sciences pour la santé, Parcours Santé publique
rA\E% http://medecine.univ-lorraine.fr/fr/ecole-sante-publique/les-formations/licence-3
e (e parcours forme les futurs professionnels du champ de la santé publique, amenés a
occuper des fonctions de chargés de projet en prévention, chargés de missions,
techniciens d’étude en santé publique... Bien qu’a vocation professionnelle, les
étudiants diplomés poursuivent généralement en master (santé publique, sciences
sociales et santé, éducation et santé, politiques de santé, gestion environnementale...).
e Les étudiants sont issus tant des sciences de la santé et/ou du vivant que du domaine
de l'intervention et du social.
e Une double modalité d’enseignement est proposée : les étudiants en formation initiale
suivent intégralement la formation en présentiel (une moyenne de 15 étudiants par
an) ; les étudiants en formation permanente et continue suivent la formation en e-
learning (une moyenne de 30 étudiants par an)

Activités d’enseignement

Sociologie de la santé

Approches sociologiques et psychologiques de la santé
2018 e Co-responsable de I'UE avec Laurent Muller ; responsable du volet Sociologie de la

santé

e Public: Enseignement mutualisé pour les étudiant.es de Licence 3 Sciences pour la
santé, parcours Santé publique (optionnel) / Licence 3 Administration économique et
sociale, Option Administration du Secteur Sanitaire et Social (obligatoire)

e Volume du volet Sociologie de la santé : 15h CM / 5h TD

e Enseignement en présentiel (étudiants en formation initiale des filieres L3 Santé
publique et Administration Economique et Sociale) et en e-learning (étudiants en
formation permanente et continue L3 Santé publique)

e Contenu du volet Sociologie de la santé : Les grands concepts en sociologie / La
relation soignant-soigné / Genre, santé, inégalités / Normes, médias, santé / Savoirs et
pouvoirs médicaux

IMSIUE Sociologie de la santé, module de 'UE 1 Santé Société Humanité
2012 Public : Etudiants en 3¢ année de formation générale en sciences médicales (FGSM3)
Volume : 6h CM
e Contenu : Expériences et représentations de la santé / La relation soignant-soigné /
Savoirs et pouvoirs médicaux

ISIUE Inégalités sociales de santé, module de 'UE Santé des populations et politiques sociales

2012
Public : Etudiants de Licence 3 Sciences pour la santé, parcours Santé publique

Volume : 4h CM / 5h TD

Enseignement en présentiel et en e-learning

Contenu : Concepts et définitions (inégalités, gradient social, déterminants sociaux de
la santé) / Les grandes ISS en France / Les politiques de lutte contre les ISS

M Autres enseignements en sociologie de la santé

« La relation soignant-soigné » - Master Ethique et santé - 3h CM

« La maladie chronique » - Module optionnel de médecine générale - 4h TD

« Communication et santé » - Module optionnel de médecine générale - 4h TD

« Sociologie de la maladie chronique » - DU Education thérapeutique - 2h CM

« Séminaire Inégalités sociales de santé » - 5¢ année de Formation Approfondie en
Sciences Médicales (FASM) - 3h CM
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Depuis
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Depuis
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Participation a I'’Agrégation en Sciences et Techniques Médico-sociales - 3h CM :
« Normes et santé » (2018 et 2017), « Représentations sociales de la santé » (2016),
« Les inégalités sociales de santé » (2016)

Sociologie de la santé

Public : Enseignement mutualisé pour les étudiant.es de Licence 3 Sciences pour la
santé, parcours Santé publique (optionnel) / Licence 3 Administration économique et
sociale, Option Administration du Secteur Sanitaire et Social (obligatoire)

Volume : 20h CM / 10h TD

Enseignement en présentiel (étudiants en formation initiale des filieres L3 Santé
publique et Administration Economique et Sociale) et en e-learning (étudiants en
formation permanente et continue L3 Santé publique)

Contenu : Les grands concepts en sociologie / La relation soignant-soigné / Genre,
santé, inégalités / Normes, médias, santé / Savoirs et pouvoirs médicaux

Promotion de |la santé

Déterminants et leviers d’action en promotion de la santé

Co-responsable de 'UE avec Elina Nitschelm

Public : Etudiants de Master 1 Santé publique, parcours Intervention en promotion de
la santé

Volume : 20h CM / 40h TD

Enseignement en présentiel (formation initiale) et en e-learning (formation
permanente et continue)

Contenu : Fondements et principes en promotion de la santé / Déterminants sociaux
de al santé / Leviers d’action en promotion de la santé

Intervention et évaluation en santé publique

Public : Etudiants de Master 1 Santé publique, parcours Intervention en promotion de
la santé

Volume : 40h CM / 20h TD

Enseignement en présentiel (formation initiale) et en e-learning (formation
permanente et continue)

Contenu : Principes et méthodologie de la démarche de projet

Prévention et promotion de la santé

Public : Etudiants de Licence 3 Sciences pour la santé, parcours Santé publique
Volume : 20h CM / 10h TD

Enseignement en présentiel (formation initiale) et en e-learning (formation
permanente et continue)

Enseignement construit conjointement avec I'Instance Régionale de Promotion de la
Santé de Lorraine (IREPS)

Contenu : Définitions et enjeux en promotion de la santé / Principes d’interventions
en promotion de la santé et illustrations / Communication en santé / Prévention et
dépistage

Education pour la santé

Public : Etudiants en Master 1 Santé publique, Parcours IPS

Volume : équivalent de 70h TD

Enseignement en e-learning, avec tutorat présentiel

Enseignement construit conjointement avec I'Instance Régionale de Promotion de la
Santé de Lorraine (IREPS)



Contenu : Les représentations en santé / Développement du champ et enjeux actuels /
Les modeéles d’apprentissage / Agir sur-dans les milieux de vie / La démarche
éducative : principes et stratégies d’intervention / Ethique en éducation pour la santé

Autres enseignements en promotion de la santé
2017 o

« Eduction et santé » - Formation des enseignants du second degré - 3h CM (en
partenariat avec la Ligue contre le Cancer, dans le cadre des formations de 'ESPE)

Meéthodes de recherche qualitative

Méthodes d’investigation en santé publique : méthodes quantitatives et qualitatives

.

Co-responsable de I'UE avec Jérémie Jégu ; responsable du volet Méthodes qualitatives
Public : Etudiants en Master 1 Santé publique

Volume du volet Méthodes qualitatives : 45h TD

Enseignement en e-learning, avec tutorat présentiel

Contenu : Epistémologie / La problématique / L’échantillonnage / Le recueil des
données (I'entretien et 'observation) / L’analyse des données qualitatives

kW] Investigation en santé publique : méthodes qualitatives - principes et outils

2017 .
.
.

Public : Etudiants en Master 1 Santé publique

Volume : équivalent de 30h TD (3ECTS)

Enseignement en e-learning, avec tutorat présentiel

Contenu : Epistémologie / La problématique / L’échantillonnage / Le recueil des
données (I'entretien et I'observation) / L’analyse des données qualitatives

MUB¥] Investigation en santé publique : méthodes qualitatives - approfondissement pour la
2017 recherche

Public : Etudiant.es en Master 1 Santé publique

Volume : équivalent de 30h TD

Enseignement optionnel en e-learning

Contenu : A partir d'une thématique proposée par 'enseignant, les étudiants, par
groupe de 5, doivent proposer une courte problématique et réaliser des entretiens (un
entretien par étudiant) : préparation du terrain, guide d’entretien, réalisation,
retranscription, analyse des données...

Autres expériences de formation et d’enseignement

Participation au réseau IReSaP - Institut Inter-Régional de Santé Publique du Grand Est
2012 L’Institut Inter-Régional de Santé Publique du Grand Est (IRéSaP - Grand Est) vise a
répondre aux besoins de formation et de recherche par une offre de formation adaptée,
diversifiée, coordonnée et de haut niveau. Dans ce cadre, des formations sont organisées a
destination des doctorants, menant un projet dans le champ de la santé publique, quelle que
soit la discipline. ]’ai ainsi coordonné 2 séminaires « Méthodes en sciences sociales » et 2
séminaires thématiques :
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« Les enquétes qualitatives : principes et enjeux actuels », Nancy, 10 mai 2012.
« L’analyse des données qualitatives », Nancy, 3 février 2015.
« L’évaluation des interventions complexes en santé », Nancy, 21 mars 2015

« Education thérapeutique : une reconnaissance des savoirs d’expérience ? », Nancy,
22 avril 2014



Activités d’encadrement d’étudiants

Mon activité pédagogique comprend une partimportante d’encadrement de stages professionnels

d’étudiants en santé publique et promotion de la santé (Licence 3 et Master 2). J’ai par ailleurs été

amenée a co-encadrer des étudiants d’autres filieres, notamment en sociologie. A cette activité,

deux autres types d’encadrement doivent étre ajoutés : les stages « recherche » en promotion de

la santé ainsi que les théses en médecine générale, présentés dans la section « Activités de

recherche ».

Stages professionnels

2012
2017

Depuis
2017

Depuis|
2012

Licence 3 Santé Préparation et Environ 30 étudiants / an
publique supervision

9 ECTS

Master 2 IPS Préparation et Environ 40 étudiants / an
9 ECTS supervision

Master 2 IPS Guidance 2 a4 étudiants / an

9 ECTS méthodologique

Co-encadrements d’étudiants en sociologie

Julie Primerano « Représentations de I'insuffisance cardiaque »
Master 2 e Production scientifique :
Sociologie o 1 communication orale

Option Recherche e  Etudiante actuellement doctorante en sociologie

Sonia Christophe « Diagnostic de I'offre de télémédecine en Lorraine »

Master 2 e Productions scientifiques :

Sociologie o Participation a I'article de M. Durupt : Durupt M, Bouchy O,
Option Christophe S, Kivits ], Boivin JM. La télémédecine en zones
Intervention rurales : représentations et expériences de médecins

généralistes. Santé Publique. 2016;28(4):487-497
o 1 communication affichée

Encadrements d’étudiants en santé publique

L’encadrement des étudiants en stage recherche en santé publique / promotion de la santé est

présenté dans la partie « Activités de recherche ».

Participation a des jurys

Je participe chaque année, depuis mon recrutement en 2012,

e auxsoutenances de mémoires des Master 2 Santé publique, a raison de 2 sessions par an (juin
et septembre) ;
e auxsoutenances des mémoires de stages des étudiants de licence 3, a raison d’'une session par
an (juin).
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c) Activités de recherche

Depuis 2012, j'exerce mon activité de recherche au sein du laboratoire de recherche
interdisciplinaire en santé publique, APEMAC (EA 4360). J’ai participé au contrat quinquennal
2012-2017 et j’ai contribué a la préparation et a la construction du contrat quinquennal actuel
2018-2022. J'ai notamment la responsabilité de 'axe « Autonomie, processus d’adaptation du
patient et dispositifs d’accompagnement », co-animé avec un collegue enseignant-chercheur en
psychologie de la santé, et je participe a deux autres axes de recherche « Concepts et méthodes

pour les interventions complexes » et « Antibiovac ».

Auparavant, j'ai eu l'occasion de conduire des travaux de recherche en lien avec mon activité
professionnelle au sein de la Société francaise de santé publique (2006-2012). Enfin, il m’a été
possible de participer a des activités hors laboratoire, notamment une recherche (Medicamp)
dirigée par des collegues sociologues et anthropologues du Laboratoire Lorrain de Sciences

Sociales (2L2S, EA 3478).

Actuellement, mes travaux de recherche concernent les dispositifs éducationnels en santé
(éducation pour la santé, éducation thérapeutique...), 'autonomie du patient et de la personne en
santé, ainsi que la communication et I'information en santé publique. Je contribue également au
développement de démarches innovantes pour I’évaluation des interventions complexes en santé,
en participant a une réflexion tant méthodologique que conceptuelle. J'interviens par ailleurs en
tant que méthodologiste dans I'axe « Antibiovac » du laboratoire, promouvant ainsi I'ouverture

aux perspectives SHS sur les thématiques de la vaccination et de 'usage des antibiotiques.

Bilan des activités de recherche

Pilotage de projets ayant obtenu financement

EXPAND - De I'EXPloration du concept d’AgeNtivité a sa prise en compte dans le
& Développement des interventions éducatives
EA4360 APEMAC, Université de Lorraine
o Contrat de définition financé par I'Institut de Recherche en Santé Publique (IReSP),
appel a projet Général 2017 - Volet Prévention
e Budget obtenu: 48 720 €
e  Objectif : explorer 'agentivité dans les interventions éducatives en santé et en
identifier les manifestations concretes
e Partenaires : CHRU Nancy ; Laboratoire Education et Pratiques en Santé (EA 3412) -
Université Paris 13 ; Ecole de Santé Publique - Université de Montréal
e Débutdu projet: avril 2019
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POBN] Ad-Santé-Net - Les administrations de la santé sur l'internet : étude de l'internet
2012 institutionnel dédié a la santé, de ses usages et de 'appropriation de I'information par
le public
EA4360 APEMAC, Université de Lorraine
e Projet de recherche financé par I'Institut de Recherche en Santé Publique (IReSP),
appel a projets 2009 Recherches et prospectives sur les services de santé, politiques
publiques et santé
e Budget obtenu: 100 000 €
e  Objectif : explorer l'utilisation des sites internet institutionnels de 'administration
santé, par le grand public
e Productions scientifiques : 1 chapitre d’ouvrage et 2 communications orales dans des
congreés scientifiques en sociologie, ainsi qu’en communication et santé

P\l L’appropriation de I'information au sujet de la prévention et du dépistage des cancers
dans les parcours de vie et expériences de santé
Société francaise de santé publique
e Projet de recherche financé par la Ligue contre le Cancer, appel a projets 2009 Sciences
humaines et sociales
e Budget obtenu: 64 000 €
e  Objectif : étudier les processus d’appropriation des messages d’information relatifs a la
prévention et au dépistage des cancers
e Partenaires : LAPSAC (EA 495) - Université de Bordeaux ; Groupe de recherche Médias
et santé - Université du Québec a Montréal (Canada)
o Productions scientifiques : 1 article, 2 communications orales (1 congrés
scientifique de sociologie et 1 congres de santé publique) et 1 communication
affichée (1 congrés de santé publique)

il Construction et quotidienneté du proche : trajectoires de proches de malades atteints
2009 d'un cancer du poumon
Société francaise de santé publique
e Projet financé par I'Institut National du Cancer et la Fondation de France
e Budget obtenu: 50 000 € (INCa), 34 500 € (FdF)
e  Objectif : étude socio-anthropologique des trajectoires de proches de personnes
atteints d'un cancer du poumon
e Productions scientifiques : 2 chapitres d’ouvrage et 3 communications orales dans des
congres scientifiques (2 congreés de sociologie et 1 congres de santé publique)

Participation a des projets de recherche ayant obtenu financement

REBONDIR - REpérage des Besoins éducatifs des persONnes vivant avec un Dlabéte de
type 2 en vue d’un référentiel
CHRU Nancy, Réseau Régional LORDIAMN
e Projet de recherche financé par la Société Frangaise de Diabétologie
e Porteur: Dr Philip Bhme, Diabétologue, Praticien Hospitalier, Service
d’Endocrinologie, Diabétologie, Nutrition
e Budget obtenu: 30000 €
e Obijectif : identifier les besoins éducatifs des personnes vivant avec un DT2 en vue
d’élaborer un référentiel de compétences des patients.
e Role dans le projet : Mise en ceuvre d’'une enquéte qualitative (entretiens semi-
directifs et focus groupes) aupreés des patients et de professionnels
e Début du projet: aoiit 2018
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POEEY RESIST - Evaluation de l'efficacité d’'une intervention d’aide au sevrage tabagique
2019 intégrant une composante « soutien social » dans une population d’apprentis : Le
programme RESIST (REseau Soclal et Sevrage Tabagique)
EA 4360 APEMAC, Université de Lorraine
e Projet de recherche financé par 'INCa, I'IReSP, La Ligue contre le Cancer, La Fondation
ARC, 1a Région Lorraine
e Porteur: Laetitia Minary, chercheure en épidémiologie, EA 4360 APEMAC
e Budget obtenu: 525 800 €
e  Objectif : Evaluation d’'un programme de recherche interventionnelle visant le sevrage
tabagique chez les apprentis et exploration de I'influence du réseau social dans ce
contexte interventionnel
e Role dans le projet : co-investigatrice, plus spécifiquement en charge de I’exploration
du réseau social (enquéte qualitative)
e Productions scientifiques : 2 articles, 2 conférences invitées, 7 communications orales,
3 communications affichées

PMIBE] CONCErTO - ClassificatiON des Composantes des programmes d’Education
k¥4 Thérapeutique
CHRU Nancy

e Projet de recherche financé par la Direction générale de I'offre de soins (Dgos) dans le
cadre de I’Appel a projet 2014 Programme de recherche sur la performance du systéme
des soins (PREPS)

e Porteur: Dr Anne-Christine RAT, Rhumatologue, Praticien hospitalier et maitre de
conférences, CHRU Nancy & EA 4360 APEMAC

e Budget obtenu: 132 700 €

e  Objectif : Développement d’une classification des éléments composant un programme
d’ETP, pouvant en influencer le résultat et la pérennité

e Role dans le projet : participation a la phase qualitative du projet visant a identifier les
éléments organisationnels, pédagogiques, psychosociaux, médicaux ou contextuels
qui composent un programme d’ETP et pouvent influencer le résultat, la participation
et la pérennité du programme ; décrire et comprendre les interactions des différents
éléments en tenant compte du contexte et les mécanismes mis en ceuvre au cours de
I'ETP

e Productions scientifiques : 1 communication orale dans un congres scientifique de
santé publique

rAil®] MEDICAMP - Se soigner en zones rurales lorraines : les itinéraires de soins de populations
2015 résidant en zones « déficitaires en soins de premiers secours »
EA 3478 2L2S - Laboratoire Lorrain de Sciences Sociales
e Projet financé par la Maison des Sciences de 'Homme de Lorraine
e Budget obtenu: 30 000 €
e Porteur : Prof Virginie Vinel, anthropologue, Université de Franche-Comté depuis
2015
e Obijectif: Etudier les pratiques de soins de personnes dgées et de ménages résidant
dans des zones qualifiées de « déficitaires en soins de premiers recours » en Lorraine.
e Role dans le projet : Etude de I'usage de I'internet santé par les personnes vivant dans
les zones déficitaires en soins de premiers recours, et du développement de la
télémédecine dans ces zones.
e Productions scientifiques : 1 article et 1 communication affichée dans un congrés
scientifique de santé publique
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Participation a des réseaux de recherche

ACRISP - Action Coordonnée pour la Recherche Interventionnelle en Santé Publique
e Réseau de recherche financé et porté par I'Institut de Recherche en Santé Publique
(IRESP)
e  Objectif : Fédérer les chercheurs travaillant en recherche interventionnelle sur la
santé des populations et élaborer des recommandations pour son développement
e Roledansle projet:

o en 2017, co-animatrice du groupe « Reporting des interventions », en
collaboration avec Isabelle Boutron, épidémiologiste, et Christine Ferron,
psychologue, directrice de la Fédération Nationale d’Education pour la Santé
(FNES)

o depuis juillet 2019 : membre de la nouvelle action coordonnée ACRISP-
ACRESS intégrant le volet « Services de santé »

e Productions scientifiques : 1 article

REFLIS - REseau Francophone de LIttératie en Santé
2017 e Réseau de recherche financé par I'Institut de Recherche en Santé Publique (IRESP),
Appel a projets générique 2016 - Volet Services de Santé

e Porteur: Virginie Ringa, épidémiologiste, chargée de recherche au Centre de
recherche en Epidémiologie et Santé des Populations (CESP) INSERM U1018, Equipe «
Genre, Santé sexuelle et reproductive »

e  Objectif : Explorer les liens entre inégalités sociales, littératie en santé et prévention et
soins de pathologies chroniques (diabete, troubles mentaux, cancer, pathologies
rhumatismales, VIH,...)

e Rodle dansle projet : participation aux échanges du groupe ; approche sociologique de
la littératie en santé

Al « Pertinence et modalités de I'articulation entre recherche en santé publique et sciences
2010 humaines et sociales »
e Réseau de recherche méthodologique, organisé par le laboratoire Recherches
Epistémologiques et Historiques sur les Sciences Exactes et les Institutions
Scientifiques (REHSEIS), en association avec la Société frangaise de santé publique
e Porteur : Céline Leféve, Professeur de philosophie, Laboratoire SPHERE, Université
Paris Diderot
e  Objectif : Explorer, au travers d’études de cas, les modalités d’articulation de la
recherche en santé publique et en sciences sociales
e Rodledans le projet : Participation a I'’ensembles des séminaires
e Productions scientifiques : 1 article et 1 communication orale dans une manifestations
scientifique santé publique et SHS, sans acte

Encadrement et jurys

Encadrements de stages « Recherche en promotion de la santé »

La possibilité est donnée a un a deux étudiants par an de réaliser un stage a orientation recherche,
en promotion de la santé. Ces étudiants se destinent a poursuivre en these (2 étudiantes depuis
2012) ou a mener des travaux de recherche dans le cadre de leur activité professionnelle. Ces

étudiants valident leur stage par la soumission d’'un article dans une revue a comité de lecture.
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Al Frédéric Caron « Exploration qualitative des perceptions du public sur la résistance aux
2018 antibiotiques »
e Stage réalisé au sein de 'axe « Antibiovac » de 'EA 4360 APEMAC
e Préparation, réalisation et analyse de focus groupes aupres de 3
publics : seniors, parents, étudiants

Eugéne Yao « Education thérapeutique du patient en Cote d’'Ivoire : enjeux et défis »
Konan e Stage réalisé au sein de I'axe « Autonomie, processus d’adaptation
et dispositifs éducationnels » de 'EA 4360 APEMAC
e Revue systématique de la littérature scientifique, recherche
documentaire, et préparation, conduite et analyse d’entretiens
semi-directifs et de groupes avec des professionnels de 'ETP dans
le champ du VIH.
e Productions scientifiques : 2 articles

pAIk¥!  Violaine Mauffrey «L’ordonnance dédiée comme stratégie de promotion du juste usage des
2015 antibiotiques »
e Stage réalisé au sein de I'axe « Antibiovac » de 'EA 4360 APEMAC
e Préparation, réalisation et analyse d’entretiens semi-directifs
aupres de médecins généralistes et dentistes libéraux
e Production scientifique : 1 article

»AIi®] Morgane Brignon «Pratiques et expériences d’acteurs en éducation thérapeutique du
2014 patient »
e Stage réalisé au sein de I'axe « Autonomie, processus d’adaptation
et dispositifs éducationnels » de 'EA 4360 APEMAC
e Préparation, réalisation et analyse d’entretiens semi-directifs
aupres de professionnels de 'éducation thérapeutique
e Productions scientifiques : 1 communication orale et 2
communications affichées
e Etudiante actuellement en these : « L'éducation thérapeutique du
patient: role des proches et de 'environnement social »

r(\k¥] Justine « Analyse de la validité des critéres d’'un outil de transférabilité des
] Trompette interventions en promotion de la santé »
e Stage réalisé au sein de I'axe « Evaluation des interventions
complexes en santé » de I'EA 4360 APEMAC
e Préparation, réalisation et analyse d’entretiens semi-directifs
aupres des différentes parties prenantes d'une recherche
interventionnelle en santé publique : PRALIMAP
e Productions scientifiques: 1 article, 1 communication orale et 2
communications affichées
e These soutenue en décembre 2017 : « Complexité des interventions
en santé publique et en promotion de la santé : exploration de son
appréhension par le chercheurs et les acteurs de terrain »

Co-encadrement de theses

Depuis 2012, j’ai obtenu deux autorisations a co-encadrer des theses, délivrées par I'Ecole
Doctorale BIOSE (ED 266 - Biologie, Santé, Environnement) de 'Université de Lorraine. Il s’agit de
deux theses en santé publique, portant sur des thématiques de promotion de la santé.

p{Is%} Morgane Brignon « L'éducation thérapeutique du patient: réle des proches et de

en| I'environnement social »
cours e Financement : Bourse du réseau doctoral en santé publique
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e Directeur de thése : Dr Anne-Christine Rat

e Soutenance programmeée en décembre 2019

e Productions scientifiques : 2 articles en cous d’expertise, 1 chapitre
d’ouvrage, 1 communication orale et 2 communications affichées
dans des congreés scientifiques de santé publique

{IsB] Justine « Evaluation des interventions en promotion de la santé - Aspects
Ay Trompette méthodologiques »
e Financement : Bourse de la Région Lorraine
e Directeur de thése : Prof Francois Alla
e These soutenue le 19 décembre 2017
e Productions scientifiques : 1 article, 2 communications orales avec
actes et 1 communication affichée dans des congreés scientifiques de
santé publique

Co-encadrements de theses de médecine générale

Mon encadrement est prioritairement méthodologique, les théses ci-dessous présentant toutes
une méthodologie qualitative. Elle peut étre ponctuellement thématique lorsque les sujets entrent

dans les axes de recherche de mon laboratoire.

Pour soutenir leur théese, les étudiants doivent avoir soumis un article dans une revue a comité de

lecture.
Certains étudiants réalisent leur these en binéme.

m Benoit Mathiotte  « Connaitre les motivations et les difficultés rencontrées par les élus
cours| locaux au cours de la création et du fonctionnement des maisons de
santé pluri-professionnelles en Meuse »
e Directeur : Dr Olivier Bouchy
e Soutenance: 17 juin 2019

Steven Gallion et  « Maison de Santé Pluriprofessionnelle : un lieu idéal pour la promotion
201 Najat Raoudi de la santé ? »

e Directrice : Dr Violaine Brunelli Mauffrey

e Soutenance: 15 novembre 2018

e Publication en cours de soumission

2
2

(@ Laure Abensur « Perception de la vaccination anti-HPV et évaluation des freins
7 vaccinaux spécifiques en médecine ambulatoire »

e Directeur: Prof Jean-Marc Boivin

e Soutenance: 5 juin 2018

e Publication en cours de soumission

01
01

Giselle Dugeay et  « L’automesure tensionnelle au secours du contréle de '’hypertension
Louise Desse en médecine générale : que de chemin a parcourir ! »

e Directeur: Prof Jean-Marc Boivin

o Theses soutenues le 10 novembre 2017

e Publication en cours de révision pour la Revue PLOS Medicine

e Eligibles au prix de thése de la Faculté de Médecine

Edouard Jolibert  « Perception des soins par les usagers des maisons et poles de santé
pluri-professionnels. Enquéte par questionnaire en Meuse »
e Directeur : Dr Olivier Bouchy
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e These soutenue le 28 septembre 2017

Arnaud Buffard « Ressenti des professionnels de santé au cours de I'élaboration des
projets de création et de la mise en fonctionnement des maisons de
santé pluri professionnels en Meuse »

e Directeur : Dr Olivier Bouchy
e Soutenance: 11 octobre 2017

2015 Maxime Durupt « La télémédecine en Meuse et dans le sud toulois. Perceptions et
2016 attentes des médecins généralistes »

e Directeur : Dr Olivier Bouchy

e These soutenue le 24 mars 2016

e 1 article publié

o Eligible au prix de thése de la Faculté de Médecine

Participation a des jurys

Jurys de Masters de Santé publique

Je participe chaque année, depuis mon recrutement en 2012,

e aux soutenances de mémoires des Master 2 Santé publique, a raison de 2 sessions par an (juin
et septembre) ;

e auxsoutenances des mémoires de stages des étudiants de licence 3, a raison d’'une session par
an (juin).

Ces jurys concernent tant les soutenances de stages professionnels que les stages de recherche,

dont ceux que j'ai eu I'occasion d’encadrer et présentés en section précédente.

Jurys de Médecine Générale

J'ai participé a tous les jurys de these de médecine générale des étudiants co-encadrés, présentés

en section précédente. J'ai par ailleurs participé aux jurys des étudiants suivants :

{8l Georgia Tsintzila «Etude MEGAMET (Médecins Généralistes et Auto-Mesure Tensionnelle.
Recherche qualitative »
e Directeur : Prof Jean-Marc Boivin

Eulalie Delannoy- « Perception de la protection maternelle et infantile par les médecins
Perning généralistes : enquéte qualitative auprés des médecins généralistes
installés en Moselle »
o Directeur
o These soutenue le 18 février 2011

Habibe Yildiz « Suivi de grossesse par le médecin généraliste : expériences et vécu des
femmes. Etude qualitative aupres de femmes ayant confié le suivi de leur
grossesse a leur médecin traitant »

e Directeur : Dr Cédric Berbe
e These soutenue le 5 novembre 2010
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Activités de valorisation et de transfert

Animation scientifigue et vie du laboratoire

Depuis le 1er janvier 2018, date de début du nouveau contrat quinquennal pour APEMAC, je suis
co-responsable de l'axe « Autonomie, processus d’adaptation du patient et dispositifs
d’accompagnement ». Je co-anime cet axe avec Laurent Muller, maitre de conférences en
psychologie. Cet axe regroupe les chercheurs de différentes disciplines (sociologie, psychologie,
sciences juridiques, éthique, épidémiologie...) et constitue un lieu d’échanges, a la fois autour des

projets en cours, mais également pour la construction de nouveaux projets
Depuis 2013, je suis membre élue du Conseil de Laboratoire (renouvelée en 2017).

Depuis 2014, aux cotés de I'ingénieur en charge de la communication, je suis référente pour les

chercheurs de I'équipe, du site web du laboratoire.

Responsabilité facultaire

Depuis 2018, je suis membre élue au Conseil de Gestion de la Faculté de Médecine de I'Université

de Lorraine.

Expertises et évaluations

Canadian Journal of Dental Hygiene
Revue Gérontologie et Société

Expertises pour des revues e  Social Science & Medicine
scientifiques e Sociology of Health & Illness o
e  Alter - European Journal of Disability Research
e Anthropology of Food
e Communication
[ ]
L]

Evaluations de projets de o Depuis 2016, membre du Comité d’Evaluation Scientifique de I’Appel
a projets (AAP) en Recherche Interventionnelle en Santé des

recherche Populations (RISP) de I'Institut National du Cancer.
o Depuis 2016, AAP Général - Services de santé de I'Institut de
Recherche en Santé Publique
o Sollicitée en 2016 pour I'expertise d'un projet dans le cadre du Fonds
de recherche du Québec - Santé (2016
o Sollicitée en 2018 pour I'expertise d'un projet ANR soumis dans le
cadre de I'appel a projet blanc
o Sollicitée en 2019 par le Cancéropdle Grand Est pour I'expertise de 2
projets soumis dans le cadre de I'AAP Sciences sociales et
épidémiologie
Missions d’expertise 2011 - Mission « 2011, année des patients et de leurs droits »

o Mission d’expertise, coordonnée par la Direction Générale de la Santé
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o Co-expert pour le volet « Etre acteur de sa santé : comment aller plus
loin ? », expert thématique « Les usages de l'internet, les
déterminants associes et 'impact dans la relation thérapeutique »

2008-2009 - Evaluation du Plan Cancer - Axe Social
o Mission d’évaluation, coordonnée par le Haut Conseil de Santé
Publique

o Pilote de I'évaluation de I'axe « Accompagnement social »

Rayonnement scientifique

e Co-présidente du comité d’évaluation de I'INCa, Recherche interventionnelle

e Membre du comité scientifique de « Seintinelles », plateforme de recherche collaborative
(https://www.seintinelles.com/)

e Membre de I’Association Cancer Solidarité Vie
e Membre du bureau du Péle Pole Ressource en ETP de la Région Grand Est

- Interview dans la revue Parentalité
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Publications et productions scientifiques

a) Articles

Article accepté sous réserve de modification

Kivits ], Ricci L, Minary L. Interdisciplinary research in public health. The “why” and the “how”. Journal of

Epidemiology & Community Health.

Articles publiés dans des revues a comité de lecture
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Dugelay G, Kivits ], Desse L, Boivin JM. Implementation of Home Blood Pressure Monitoring among
French GPs: A long and winding road. Accepté pour publication dans PlosOne.

Konan YE, Kivits |, Tanguy M, Guillemin F, Bénié BV]. Pratique de I'’éducation thérapeutique du
patient en Cote d’Ivoire. Santé publique. 2019;31(3).

Thabane L, Pommier ], Potvin L, Kivits |, Minary L, Nour K, Blaise P, Cambon L Charlesworth ], Alla
F. Population Health Intervention Research: What is the Place for Pilot Studies? Trials. Accepté
pour publication

Minary L, Trompette ], Kivits |, Cambon L, Tarquinio C, Alla F. Which design to evaluate complex
interventions? Toward a methodological framework through a systematic review. BMC Medical
Research Methodology.2019;19:92.

Choukour M, Kivits ], Baker A, Baumann C, Guillemin F, Peyrin-Biroulet L. Personalised medicine in
inflammatory bowel diseases: a patient survey. Scandinavian Journal of Gastroenterology.
2019;54(1):135.D01: 10.1080/00365521.2018.1555280

Gagné T, Omourou AY, Kivits ], Alla F, Minary L et le groupe RESIST. Reconsidérer I'homogénéité
socioéconomique des adolescents en Centre de Formation des Apprentis : résultats de I'étude
Réseau Social et Sevrage Tabagique (RESIST). Revue d’Epidémiologie et de Santé Publique.
2018;66(6):375-383.

Saez L, Ramisasoa S, Legrand K, Alleyrat C, Langlois ], Muller L, Omorou AY, Lavenne R, Kivits ],
Lecomte E, Briangon S. Using facilitator-receiver peer dyads matched according to
socioeconomic status to promote behaviour change in overweight adolescents - a feasibility
study. BM] Open. 2018;8(6): e019731.

Minary L, Alla F, Cambon L, Kivits |, Potvin L. Adressing complexity in population health
intervention research: the context/intervention interface. Journal of epidemiology and
community health. 2018;72(4):319-323.

Pagani V, Kivits |, Minary L, Cambon L, Claudot F, Alla F. La complexité : concept et enjeux pour les
interventions de santé publique. Santé Publique. 2017;29(1):31-39.

Mauffrey V, Kivits ], Pulcini C, Boivin JM. Perception of acceptable antibiotic stewardship strategies
in outpatient settings. Médecine et Maladies Infectieuses. 2016;46(6):285-293.

Durupt M, Bouchy O, Christophe S, Kivits ], Boivin JM. La télémédecine en zones rurales :
représentations et expériences de médecins généralistes. Santé Publique. 2016;28(4):487-497.

Dupin C, Breton E, Kivits ], Minary L. Pistes de réflexion pour I’évaluation et le financement des
interventions complexes en santé publique. Santé Publique. 2015;5(27):653-657.

Tarquinio C, Kivits ], Minary L, Coste ], Alla F. Evaluating complex interventions: perspectives and
issues for health behaviour change interventions. Psychology and Health. 2015;30(1):1-34.

Kivits |, Hanique M, Jacques B, Renaud L. L’appropriation de I'information médiatique au sujet de
la prévention et du dépistage des cancers. Le Temps des Médias. 2014;23:151-163.



Trompette ], Kivits ], Minary L, Cambon L, Alla F. Stakeholders’ perceptions of transferability
criteria for health promotion interventions: a case study. BMC Public Health. 2014;14:1134.

IB®] Kivits ], Fournier C, Mino JC, Frattini MO, Winance M, Leféve C, Robelet M. Jalons pour une
recherche interdisciplinaire en santé et en sciences humaines et sociales: apports d'un
séminaire de recherche. Santé Publique. 2013 Sep-Oct;25(5):579-86.

Kivits ], Erpelding M-L, Guillemin F. Social determinants of health-related quality of life. Revue
d'Epidémiologie et de Santé Publique. 2013;61:5189-94.

Benie Bi ], Cambon L, Grimaud O, Kivits ], Alla F. Health needs and public health functions
addressed in scientific publications in Francophone sub-Saharan Africa. Public Health.
2013;127(860):866.

Kivits ], Alla F. Recherche et pratiques en sociologie de la sante et santé publique : quels espaces de
rencontre avec les sciences sociales ? Socio-logos. Revue de l'association francaise de
sociologie. 2012;7.

Kivits |. Everyday health and the internet: a mediated health perspective on health information
seeking. Sociology of health and illness. 2009;31(5):673-87.

Kivits |, Jabot F. (2008) Du débat a la décision : discours croisés d’experts, de praticiens, de
citoyens. Santé publique. 2008;20(4):371-385.

Dixon-Woods M, Ashcroft RE, Jackson CJ], Tobin MD, Kivits |, Burton P and Samani N. Beyond
“misunderstanding”: written information and decisions about taking part in a genetic
epidemiology study. Social Science & Medicine. 2007;65(11):2212-2222.

Kivits ]. Informed Patients and the Internet: A Mediated Context for Consultations with Health
Professionals. Journal of Health Psychology. 2006;11(2):269-282.

Kivits |. Researching the “Informed Patient”: The Case of Online Health Information Seekers.
Information, Communication & Society.2004;7(4):510-530.
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Direction d’ouvrage

PAUB9 Kivits ], Balard F, Fournier C, Winance M. (Sous la direction de) Les recherches qualitatives en
santé. Armand Colin. 2016.

Chapitres d’ouvrages

Kane H, Brignon M, Kivits |. Le role des proches de malades atteints d’un cancer : construction
institutionnelle et expériences personnelles. Dans Amsellem N, Bataille P. (Sous la direction
de) Le cancer : un regard sociologique. Biomédicalisation et parcours de soins. Editions La
Découverte. 2018:38-60.

Balard F, Fournier C, Kivits ], Winance M. Introduction. Dans Kivits |, Balard F, Fournier C,
Winance M. (Sous la direction de) Les recherches qualitatives en santé. Armand Colin.
2016:13-20.

Kivits ], Balard F. La problématisation ou I'importance de penser sa question de recherche. Dans
Kivits ], Balard F, Fournier C, Winance M. (Sous la direction de) Les recherches qualitatives en
santé. Armand Colin. 2016:60-81.

Balard F, Kivits ], Schrecker C, Volery I. L’analyse qualitative en santé. Dans Kivits ], Balard F,
Fournier C, Winance M. (Sous la direction de) Les recherches qualitatives en santé. Armand
Colin. 2016:165-183.

Kivits ]. Les usages de 'internet santé : vers une parentalité connectée ? Dans P. Suesser, M-C.
Colombo, C. Bauby. La prévention toujours en re-création. A 1'école de la PMI. Editions ERES.
2016:155-186.

A58 Kivits ], Gendarme S. Les institutions publiques, Internet et la santé : de I'offre publique aux
usages privés. Dans A. Meidani, E. Legrand, B. Jacques. La santé : du public a I'intime. Presses
de 'EHESP. 2015:141-158.

PAWBEY Kivits ]. Health, the Internet, and Media. Wiley-Blackwell Encyclopedia of Health, Illness,
Behavior, and Society. 2014.

PALBR] Kivits ]. E-Health and Renewed Sociological Approaches. Dans N. Prior et K Orton-Johnson (Eds),
Digital Sociology. Palgrave. 2013:213-226.

243



Kivits |. Les usages de I'internet santé. Dans C. Thoér et ]. Levy (Dir.), Manuel : Internet et santé,
Presses de I'Université du Québec. 2012:37-56.

Kane H, Kivits |, Ricard E. Le corps « défamiliarisé » par le cancer : vécu des proches de
personnes atteintes d'un cancer du poumon. Dans F. Cousson-Gélie, E. Langlois et M. Barrault
(Dir.), Faire Face au Cancer. Image du corps, image de soi. Editions Tikinagan;2009:183-202.

Kivits ]. Online Interviewing and the Research Relationship, dans C. Hine (Ed.) Virtual Methods:
Issues in Social Research on the Internet. Oxford:Berg;2005.

Editoriauy, lettres a la rédaction

Konan YE, Kivits |, Tanguy M, Benie ]. Education thérapeutique du patient en Cote d’'Ivoire (Afrique
de I'Ouest): enjeux et défis face a l'indifférence. Education Thérapeutique du Patient /
Therapeutic Patient Education. Article accepté pour publication.

{ii%) Ferron C, Kivits J. Expertise en santé publique : place aux acteurs de terrain ! Santé Publique.
2017;29(5):605-606.

P58 Alla F, Kivits ]. La recherche interventionnelle en santé publique : partenariat chercheurs-
acteurs, interdisciplinarité et role social. Santé Publique. 2015;27(3):303-304.

Eideliman J-S, Kivits |. Dossier « Recherches en santé et santé de la recherche en sociologie -
Orientations, professionnalisation, financements ». Socio-logos. Revue de 1'association
francaise de sociologie. 2012;7.

U] Kivits |, Lavielle C et Thoér C. Internet et santé publique : comprendre les pratiques, partager les

expériences, discuter les enjeux. Santé publique. 2009 ;21(Hors série):7-12.

Kivits ]. Accompagnement social et intervention en santé publique : la place du malade et de

I'entourage dans les plans de santé publique. Santé publique. 2009;21(1): 3-5.

Kivits ], Alla F, Ménard C. La santé au travail : quels enjeux pour la santé publique ? Santé

publique. 2008;20(suppl):5-6.

[3)
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Articles de revues

Kivits ]. Internet et interventions en santé publique : éléments d'une rencontre. Santé de
I’homme. 2010;410:21-23.

Kivits ]. Le marché de I'information santé : une cacophonie organisée ? Santé de 'homme.
2008;396:14-16.

Rapports

PAUi% Hanser E, Kivits |. Accompagnement de I’élaboration d’'une doctrine régionale des CLS a I’échelle
du Grand Est. Rapport d’évaluation remis a I’ARS Grand Est. 2018, 106 pages.

Hervouet L, Kivits |. OMAGE : Evaluation qualitative du déploiement de I'intervention sur deux
sites franciliens. Rapport d’évaluation remis a ’ARS Ile-de-France. 2018, 62 pages.
Vinel V, Kessler-Bilthauer D, Voléry I, Kivits |, Lamongie L, Christophe S. Se soigner en zones
rurales lorraines : trajectoires de soins, perceptions des territoires et obstacles a 1'égalité de
I'acces aux soins médicaux. Rapport de recherche pour la MSH Lorraine Lorraine et la Région
Lorraine. 2016, 120 pages.

PA\B8N Kivits |, Hanique M, Jacques B et Renaud L. L’appropriation de I'information au sujet de la
prévention et du dépistage des cancers dans les parcours de vie et expériences de santé.
Rapport de recherche remis a la Ligue nationale contre le cancer. 2011, 81 pages.

Brun N, Hirsch E. & Kivits |. Rapport de la mission « Nouvelles attentes du citoyen, acteur de
santé ». Ministére du Travail, de 'Emploi et de la Santé. 2011, 46 pages (http://social-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_nouvelles_attentes_du_citoyen.pdf)
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b) Communications

Conférences et séminaires invités

Kivits |. Travailler en interdisciplinarité, de la problématique a I'analyse des données : L’exemple
d'une recherche interventionnelle en santé des populations... et d’autres projets. Séminaires
Scientifiques en Sciences de la Santé publique. Université de Liége. 23 mai 2019

Kivits |. Eléments pratiques en recherche qualitative appliquée a I'ETP. 8¢ Rencontres
d’Education Thérapeutique. Santé Education Formation. Lyon, 16 novembre 2018.

Kivits |. La recherche qualitative en santé : principes, pratiques & outils, enjeux. Atelier « La
recherche qualitative en épidemiologie clinique. Société Francaise de Néphrologie-Dialyse-
Transplantation. Lille, 5 octobre 2018.

Kivits . La Revue Santé publique : quelle place pour les soins de santé primaires ? Développer la
recherche dans le domaine des soins primaires : Quelles questions ? Quelles approches ?
Séminaire de travail multidisciplinaire et interprofessionnel. Réseau Soins Primaires
Pluriprofessionnels - Innovation Recherche. Paris, 12 janvier 2017.

A\i%) Kivits ]. Repéres sur la recherche qualitative en 'ETP. 3¢ Journée sur la recherche en ETP.
Montpellier, 21 avril 2016.

Fournier C, Kivits |. Présentation de 'ouvrage « La recherche qualitative en santé ». Séminaire
Santé et politiques. Laboratoire Triangle UMR5206. Saint Etienne, 10 mars 2017.

YAUBEY Minary L, Kivits . Exploring intervention mechanisms before piloting a smoking cessation
prevention program: the RESIST study. International workshop on intervention research.
International workshop on intervention research. Institut de Recherche en Santé Publique,
Paris, 16 novembre.

P88 Kivits J. De I'internet santé aux objets connectés : quels usages ? Le numérique en santé,
Connaissances & Enjeux, Collectif Interassociatif Sur la Santé, Paris, 8 Décembre 2015.

Kivits . Les usages de l'internet santé. 41éme colloque du Syndicat National des Médecins de
Protection Maternelle et Infantile. Paris, 27 Novembre 2015.

Kivits ]. Eclairage théorique et sociologique de l'interdisciplinarité. Enjeux pour la recherche en
promotion de la santé. Séminaire interne de 'EHESP. Rennes, 4 mai 2015.

Kivits ], Minary L. Evaluation des interventions complexes en santé et réseaux d'acteurs. Journée
d'étude de la Société Francgaise de I'Evaluation - Evaluation en santé : déploiement et
utilisation, Paris, 24 mars 2015.

Kivits ], De I'information santé sur internet aux objets connectés : Un nouveau rapport a la santé
? Un regard sociologique. Séminaire « Objects connectés », Paris, La MACIF, 25 février 2015.

Kivits ], Legrand K, Gendarme S, Germain L, Thilly N, Rat A-C. Pratiques de professionnels et
logiques d’action en ETP : de ’échange d’expériences a la construction des connaissances.
Colloque international sur la recherche en Education Thérapeutique du Patient, Paris, 29
janvier 2015. [Actes du colloque : http://www.iresp.net/files/2015/04 /Actes-colloque-ETP-
janvier2015.pdf

PAUBEY Kivits ]. La revue Santé Publique : quelle place pour les sciences humaines et sociales ? Séminaire
de I'Association Sciences Humaines et Santé - De la demande des acteurs en santé a la
réponse des sciences humaines et sociales, Paris, 15 novembre 2014.

Alla F, Kivits ], Minary L. Les interventions complexes : concepts, définitions, méthodes
d'évaluation, enjeux pour la recherche. Chaire INPES - Evaluation et financement des
interventions complexes en santé publique, Paris, 2 juin 2014.

Minary L, Kivits |, Tarquinio C, and Alla F. Interventions complexes : Définition et défis posés a
I'évaluation. Séminaire IRESAP « Evaluation des Intervention en Santé Publique ». Nancy, 21
mars 2014.

PAIER] Kivits ], Kane H. Aide a I'écriture : 'expérience de la revue Santé publique. Congres de la Société
frangaise de santé publique, Bordeaux, 17-19 octobre 2013.

A%, Guillemin F, Kivits ]. Déterminants sociaux de la santé : les apports de la recherche en santé
publique. ler Colloque de I'I'TMO Santé Publique. Paris, octobre 2012

Fournier C, Kivits ].Comprendre et renouveler les liens entre la recherche sur les services de
santé et les sciences humaines et sociales : apports d'un séminaire pluridisciplinaire.
Echanges de savoir : recherche, formation, action, Association SHS, Paris, 15 septembre 2012

Kivits . Information préventive sur internet : usages, appropriation des messages et
transformation de la relation public-institution. Cancéropéle Grand Sud-Ouest, 3 mai 2012.
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Kivits ].Internet et santé : Compétences et habiletés au quotidien. Conférence invitée, Université
technologique de Troyes, ler mars 2012.

B8N Kivits . Etude de I'internet institutionnel dédié a la santé, de ses usages et de I'appropriation de

I'information par le public. Internet et santé - Regards croisés France/Québec, Lyon, 21
février 2011.

Communications orales dans des communications scientifiques avec actes

AB% Kivits |, Munsch L, Vallata A, Ricci L, Minary L. Qualitative exploration of participation to a quit
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smoking program in a population of apprentices. 10th European Public Health Conference
“Sustaining resilient and healthy communities”. Stockholm, Sweden, 1-4 November 2017.

Ricci L, Kivits ], Rat AC, and Groupe Concerto. Explorer, décrire et répertorier les pratiques en
ETP : résultats qualitatifs de 1'étude CONCErTO. Congrés de I'ADELF-SFSP « Sciences et
acteurs en santé : articuler connaissances et pratiques », Amiens, 4-6 octobre 2017.

Alla F, Minary L, Kivits ], Trompette ], Cambon L, Tarquinio C. Complex interventions for health
promotion : towards new methodological perspectives. 22rd [UHP World Conference on
Health Promotion. Curitiba (Brésil), 22-26 mai 2016.

Minary L, Kivits ], Vallata A, Tarquinio C, Alla F. How to understand the social factor in the
context of health promotion interventions ? The contribution of social network analysis. 22nd
IUHP World Conference on Health Promotion. Curitiba (Brésil), 22-26 mai 2016.

Minary L, Kivits |, Vallata A, Tarquinio C, Alla F. Evaluation d'un programme d'aide au sevrage
tabagique chez les adolescents : du projet TABADO au projet RESIST. 11¢ Colloque AEESPUM.
Montréal (Canada).

Minary L, Kivits ], Trompette ], Cambon L, Tarquinio C, Alla F. Evaluation of complex
interventions for Health Promotion : Towards new methodological perspectives. Sparking
Population Health solutions Summit. Ottawa (Canada), 25-28 avril.

Mauffrey V, Kivits ], Pulcini C, Boivin JM. L'ordonnance dédiée, une stratégie envisageable pour
promouvoir le juste usage des antibiotiques en ville ? Livre des résumés, 2015. 35éme
Réunion Interdisciplinaire de Chimiothérapie Anti-Infectieuse. Paris, 13-15 décembre 2015.

Minary L, Kivits |, Vallata A, Agriner N, Tarquinio C, Wirth N, Martine Y, Campbel R, Alla F.
Evaluation de 'efficacité d'une intervention d'aide au sevrage tabagique intégrant une
composante « soutien social » dans une population d'apprentis : le projet resist (Réseau
Soclal de Sevrage Tabagique). Congrés de la Société Francaise de Santé Publique, Tours, 4-6
novembre 2015.

Kivits ], Gendarme S, Germain L, Legrand K. L'éducation thérapeutique en contexte hospitalier :
comment la démarche éducative enrichit les pratiques soignantes. Congres de la Société
Francaise de Santé Publique, Tours, 4-6 novembre 2015.

Minary L, Kivits ], Tarquinio C, Agrinier N, Wirth N, Martinet Y, Campbell R. Evaluation de
I'efficacité d'une intervention d'aide au sevrage tabagique intégrant une composante "soutien
social" dans une population d'apprentis : Le projet RéSiST (Réseau Social et Sevrage
Tabagique). Colloque « Recherche Interventionnelle contre le cancer : réunir chercheurs,
décideurs et acteurs de terrrain », INCa. Paris, 17-18 novembre 2014.

Kivits ], Minary L, Cambon L, Alla F. Quelle approche pour évaluer les interventions complexes?
Enjeux et perspectives pour |'évaluation des interventions visant le changement de
comportement de santé. Congres de la Société francaise de santé publique, Bordeaux, France,
17-19 octobre 2013.

Trompette ], Kivits ]|, Minary L, Cambon L, Alla F. Analyse de la validité des critéres d’'un outil de
transférabilité des interventions en promotion de la santé. Congrés de la Société francaise de
santé publique, Bordeaux, France, 17-19 octobre 2013,

Kivits ]. L'internet institutionnel dédié a la santé : usages et appropriation de I'information par le
public. 4e Congrés de I'Association francaise de sociologie, Grenoble, 5-8 juillet 2011.

Kivits ], Kane H et Hanique M. Réle des proches dans la prise en charge du cancer : les
implications d’'une définition institutionnelle, Congres de la Société francaise de santé
publique, Nantes, France, 1-3 octobre 2009.

Kane H, Kivits ]. Proche et réhabilitations du corps de la personne atteinte d’'un cancer du
poumon, Congres de I’Association francaise de sociologie, Paris, France, 14-17 avril 2009.



Kivits |, Alla F. Croisements des approches sociologiques et de santé publique dans un corpus
d’articles de la revue Santé publique (1998-2008) : 1. description du corpus. Congres de la
Société francgaise de santé publique, Nantes, France, 1-3 octobre 2009.
p0EY  Kivits |, Jabot F. Discours croisés d’experts, de praticiens et de citoyens : 'audition publique sur
la vaccination par le BCG, Colloque « La santé dans I’espace public », Gresec et Crape - EHESP,
Rennes, France, 23-24 octobre 2008.
Kane H, Kivits |. Le corps « défamiliarisé » par la maladie : vécu des proches de personnes
atteintes d’'un cancer du poumon, Colloque « Cancers, corps, identités », Groupe Susan Sontag,
Bordeaux, France, 3-4 octobre 2008.
rAUld Kivits ], Jabot F. Du débat a la décision : discours croisés d’experts, de praticiens, de citoyens,
Congres de la Société francaise de santé publique, Montpellier, France, 22-24 novembre 2007.
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Résumé

Cette habilitation a diriger des recherches discute de la pratique de la recherche
sociologique en santé publique. Dans la premiere partie du mémoire, apres la
présentation de mon parcours de recherche, je développe trois traits saillants de la
recherche sociologique en santé publique : l'interdisciplinarité, la proximité de la
recherche avec 'activité d’expertise, et les apports des méthodes qualitatives dans les
recherches en santé.

Pour illustrer cette pratique, la deuxieme partie du mémoire propose une analyse
sociologique des éducations en santé. Faire de l’éducation en santé un objet
sociologique permet d’éclairer le rapport actuel a la santé qui oscille entre dimensions
individuelles et collectives et appelle a une réflexivité accrue des acteurs, qu'’ils soient
usagers ou professionnels. Une approche sociologique du comportement et de son
changement attendu via les dispositifs éducationnels est proposée, reposant sur le
concept d’agentivité. Renvoyant a la possibilité pour l'individu d’agir de maniere
réflexive en interaction avec sa structure sociale, I'agentivité représente un outil
conceptuel innovant, susceptible d’éclairer les logiques d’action du sujet bénéficiaire de

I'intervention éducative.



