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Introduction
Les maladies chroniques aux Suds

Expériences, savoirs et politiques
aux marges de la santé globale

Marie-Cécile Frieden', Nils Graberz,
Meriem M'zoughi’

« Maladies chroniques » et « Suds » sont des termes rarement associés mais qui consti-
tuent le coeur des réflexions menées au sein de ce numéro thématique®. Si la catégorie
de maladie chronique connait un essor aux Etats-Unis puis en Europe occidentale au
cours du XXe siécle (Weisz, 2014), elle n’est que faiblement mobilisée dans le champ de
la santé mondiale. Renvoyant a la « victoire » de la médecine occidentale sur les ma-
ladies infectieuses, I'expansion des maladies chroniques est percue comme la consé-
quence de I'industrialisation et des progreés socioéconomiques. Une abondante littéra-
ture en sciences sociales, notamment en sociologie, s’est développée au « Nord » a
partir des années 1970 pour aborder la trajectoire des patients atteints de maladies au
long cours. Leur prise en charge requiert de multiples formes d’adaptations des com-
portements individuels et des dispositifs institutionnels, ce qui tranche avec le mo-
déle thérapeutique des maladies aiglies — diagnostic, traitement, guérison (Baszanger,
1986 ; Corbin, Strauss, 1985).

Symbole de modernité thérapeutique, la lutte contre les maladies chroniques est
structurée par I'idée d'une « transition épidémiologique », cristallisant une conception
dichotomique du monde qui distingue les pays dits développés — ou l'on souffre de
maladies chroniques — des pays dits en développement — ou sévissent les maladies in-
fectieuses. Bien que le nombre de cancers, maladies cardiovasculaires ou diabétes ne
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cesse de progresser dans les pays en développement depuis les années 1970, la lutte
contre les maladies chroniques demeure relativement marginale dans I'agenda de la
santé mondiale (Weisz, Vignola-Gagné, 2015).

Ce numéro spécial entend documenter et analyser I'expérience de la maladie chro-
nique a partir de travaux ethnographiques réalisés dans différents pays des « Suds »,
compris comme des contextes multiformes faconnés notamment par l'histoire post-
coloniale et le processus inégal de globalisation économique. Les articles de ce numé-
ro se déploient dans leur majorité en Afrique francophone, dans des régions encore
largement pensées en tant que réservoirs de pauvreté et de traditions (Comaroff, Co-
maroff, 2012), ou I'éradication des maladies infectieuses serait prioritaire.

1. Interroger le tournant des maladies chroniques aux marges de
la santé globale

L'idée que les maladies chroniques affectent surtout les pays riches marque l'histoire
des politiques de santé mondiale, y compris le paradigme récent de la « santé glo-
bale ». Plus qu'un changement de termes, le passage de la « santé internationale » a la
« santé globale » renvoie notamment a la montée en puissance de nouveaux acteurs
dans le champ de la santé mondiale tels que la Banque mondiale, des ONG, organisa-
tions philanthropiques et firmes pharmaceutiques (Atlani-Duault, Vidal, 2013;
Brown, Cueto, Fee, 2006). Succédant a la période des ajustements structurels durant
les années 1980, qui a profondément affaibli les institutions publiques dans les Suds,
les interventions de la santé globale sont surtout verticales (ciblant des pathologies
particuliéres), ce qui tend a accentuer la fragmentation des systémes de santé. Les ma-
ladies infectieuses sont ainsi prioritaires car susceptibles de faire l'objet
d’interventions de courte durée, a forte composante technique, déployées dans des
institutions de santé peu spécialisées (Atlani-Duault, Vidal, 2013 ; Lakoff, 2010). De
plus, ces politiques ont avant tout répondu a des agendas visant a protéger les popula-
tions du Nord des nouvelles épidémies (VIH-Sida, Ebola, Zika, etc.) (King, 2002 ; La-
koff, 2010).

Cependant, plusieurs chercheurs pointent un tournant en faveur de la lutte contre
les maladies chroniques dans les politiques de santé globale a partir des années 2000
(Reubi, Herrick, Brown, 2016 ; Whitmarsh, 2013). Un nombre croissant d’experts en
santé publique alerte quant a I'augmentation vertigineuse des indicateurs épidémio-
logiques dans les pays en développement, dans un contexte d'urbanisation intensive
et d’adoption des modes de vie dits occidentaux. Les populations des Suds sont sou-
mises & un « double fardeau » étant donné la montée des maladies chroniques et la
persistance des maladies infectieuses. En outre, de nouveaux programmes ciblent les
maladies non-transmissibles comme en témoigne notamment l'adoption d’'un Plan
d’action par 'Organisation mondiale de la santé pour la période 2013-2020 (Reubi,
Herrick, Brown, 2013). Ces politiques de santé globale font I'objet de nombreuses cri-



Introduction 9

tiques de la part de chercheurs en sciences sociales. Favorisant des partenariats pu-
blics-privés, celles-ci se basent sur une définition des maladies chroniques limitée a
un nombre réduit de pathologies (cancers, diabétes, maladies cardiovasculaires et
problémes respiratoires) alors que les problémes de la chronicité sont multiples et
souvent liés & des maladies infectieuses (ibid.). De plus, la priorité est donnée a la pré-
vention des facteurs de risque individuels, a I'observance thérapeutique et au « self-
care » des malades (Whitmarsh, 2013). Reproduisant le discours de 'autonomie pré-
dominant au Nord (Fainzang, 2015), ces programmes accordent peu d'importance aux
enjeux structurels tels que les inégalités sociales de santé (Weisz, Vignola-Gagné,
2015).

Les articles de ce numéro reposent sur des ethnographies qui s’efforcent de resituer
les pratiques dans des contextes nationaux faconnés par des logiques transnationales.
Bien que les maladies chroniques soient devenues plus visibles dans l'agenda de la
santé globale, les pratiques locales font apparaitre certaines contradictions entre
l'expérience des acteurs et les politiques de santé, ce qui plaide pour une prise en
compte des marges et des déconnexions dans la globalisation de la santé (Dilger,
Mattes, 2017). Ainsi, I'article de Fanny Chabrol interroge les points aveugles de la lutte
contre les hépatites virales, des maladies infectieuses pouvant causer des pathologies
hépatiques chroniques et souvent létales. L'anthropologue montre comment la diffi-
culté a «devenir un patient chronique » au Cameroun renvoie a une temporalité
longue allant des contaminations massives lors des campagnes de vaccination durant
la période coloniale jusqu'aux programmes d’ajustements structurels des années
1980.

Les pratiques de lutte contre les maladies chroniques sont souvent encadrées par
des circulations aux marges de la santé globale, telles que des coopérations scienti-
fiques et médicales a l'initiative d’institutions nationales. Ainsi, Abdoulaye Guindo
souligne que I'oncologie pédiatrique au Mali a connu un tournant a la suite de la créa-
tion du Groupe franco-africain d’'oncologie pédiatrique (GFAOP). Rattaché a des insti-
tutions médicales francaises et constitué d’'un réseau régional de prise en charge des
cancers de I'enfant présent dans plusieurs pays d’Afrique francophone, le GFAOP a
favorisé la formation de spécialistes africains en France, la réhabilitation de salles
d’hospitalisation et le financement de traitements. Si les initiatives du GFAOP renfor-
cent les capacités de prise en charge en Afrique, Guindo donne également a voir que
la multiplication des formes de coopération internationale, renvoyant a des enjeux
géopolitiques, peut aussi « court-circuiter 'organisation locale des soins ».

D’autres textes montrent comment la coopération internationale a faconné un dis-
cours local sur la maladie chronique. A propos du traitement du cancer en Céte
d’Ivoire, Elise Nédélec souligne que I'idée de « chronicisation » du cancer s’est diffusée
localement & la suite de la formation de spécialistes ivoiriens en France, notamment
dans un cadre financé par I'industrie pharmaceutique. Ces conceptions du cancer en-
trent en tension avec les représentations des patients a la recherche de guérison. Dans
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le champ de la santé mentale, I'article de Gina Ait Mehdi explique que le statut de ma-
lade chronique au Niger remonte aux pratiques répressives d’internement des « fous
errants » durant la période coloniale. Dans la période postcoloniale, a partir des an-
nées 1980, le courant réformateur de la psychiatrie de I'Ecole de Fann & Dakar pro-
meut la désinstitutionalisation du patient tout en s’appuyant sur des standards thé-
rapeutiques internationaux. Dés lors, la chronicité se définit par le traitement
médicamenteux au long cours et les soins médicalisés en dehors de I'hopital.

L’article de Véronique Bontemps et Philippe Bourmaud expose a quel point
l'expérience de la chronicité peut étre ancrée dans l'histoire régionale et la géopoli-
tique. Négligée par les politiques de la santé globale, qui n’accordent que peu
d’attention aux « maladies rares », la prise en charge de la mucoviscidose se révele
d’autant plus morcelée dans le contexte d’occupation des Territoires palestiniens.

2. Les itinéraires des malades chroniques au sein de systémes de
santé fragmentés

L'ensemble des textes décrivent les expériences des acteurs — malades chroniques,
familles, équipes de soins — et montrent les obstacles, les contraintes et les stratégies
d’adaptation dans des contextes politico-économiques fragiles, ou la désarticulation
et la fragmentation des politiques de santé tant nationales que globales sont pointées
du doigt. Les prises en charge ressemblent a de véritables « parcours du combattant »
pour assurer la continuité des soins, comme le suggérent Bontemps et Bourmaud.
Outre les difficultés d’accés aux soins et 'indétermination des temporalités des trai-
tements au long cours, le suivi insuffisant et les ruptures de stocks des médicaments
sont autant de défis pour les patients confrontés aux maladies chroniques. Ces incer-
titudes, couplées a I'indisponibilité des traitements, peuvent déboucher sur des cas
d’errances thérapeutiques, voire de perdus-de-vue, qu'évoquent Guindo et Ait Mehdi.
Tous les auteurs démontrent les problémes liés a 'organisation des systémes de santé.

Les quelques travaux sur les maladies chroniques aux Suds existants tentent géné-
ralement d’adapter le cadre analytique ancré dans les pays du Nord (Gobatto, Tijou
Traoré, 2011 ; Whyte, 2012). Des lors, ils invitent a interroger les notions de « trajec-
toire », « parcours de soins » ou « itinéraire thérapeutique » forgées au Nord pour dé-
crire les multiples formes d’ajustements pour gérer la chronicité (Baszanger, 1986 ;
Corbin, Strauss, 1985). Or, ces catégories font écho a des systémes de soins relative-
ment coordonnés et organisés selon une forte division du travail. Prolongeant la ré-
flexion des travaux séminaux sur la thématique, les textes présentés ici montrent que
les trajectoires thérapeutiques se déclinent généralement en fonction de l'offre de
soins disponibles, des ressources des malades et de leur entourage, lesquels condi-
tionnent les possibilités de négociation et d’ajustement des soins. Si la majorité des
contributions portent sur le contexte biomédical, elles font apparaitre que ces itiné-
raires complexes, faits d’interruptions et de recours éparpillés, sont souvent marqués
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par le «pluralisme médical » (Benoist, 1996). En présentant les recours a la rouqya
dans ce numéro, Fatima Cherak démontre bien la superposition des systémes de soins
et de prises en charge possibles. En effet, ce rituel inspiré de I'Islam s’intégre a des
parcours biomédicaux, voire s’y substitue en cas d’errance thérapeutique.

Au cceur de ces problématiques, la question économique est centrale pour les ac-
teurs faisant face a une maladie au long cours. Elle conditionne l'accés aux soins, ou
parfois seulement a un diagnostic sans possibilité de traitement en raison des cofits
prohibitifs, comme le montre Chabrol & propos des hépatites virales. Au prix des mé-
dicaments, du matériel et des consultations s’ajoutent également l'organisation et les
colits de transport, de logement, de nourriture lorsque les malades vivent éloignés des
centres de prises en charge. Dans le texte de Chabrol, la maladie chronique associée a
une forte vulnérabilité économique est ainsi exprimée comme une menace de « mort
par étouffement financier ». De telles situations meénent parfois a 'abandon des soins,
évoqué par Ait Mehdi et Guindo. Les politiques de gratuité existantes dans certains
contextes n'arrivent pas a répondre au besoin de prise en charge de la chronicité,
puisqu’elles sont souvent limitées a certaines interventions et ne tiennent pas compte
de I'ensemble des efforts financiers individuels et collectifs. Dés lors, I'injonction a
l'observance thérapeutique promue par les autorités sanitaires parait occulter la
complexité des situations de soins, comme le soutiennent Bontemps et Bourmaud
dans le contexte palestinien.

Les besoins financiers des malades chroniques entrainent également une mobilisa-
tion des familles et de I'entourage. Dans les pays des Suds la chronicité est souvent
gérée par des relations sociales différentes qu'au Nord, ou les associations de patients
peuvent jouer un réle de premier plan (Whyte, 2012). Or la famille incarne dans de
nombreux cas une forme de « stratégie compensatoire » face aux difficultés de prise
en charge et aux fragmentations des politiques de santé nationales. Le texte d’Ait
Mehdi montre bien le rdle capital des « accompagnants», généralement issus de
I'entourage familial, en particulier lors des phases d’hospitalisation des malades psy-
chiques. De leur c6té, Guindo et Nédélec soulignent davantage l'importance de
I'accompagnement familial pour tenter de coordonner les soins et pallier les difficul-
tés de communication avec les équipes médicales.

3. Usages de la chronicité : entre remise en question et
réappropriation

Les différentes contributions regroupées ici interrogent la chronicité en tant que telle.
Cette catégorie peut-elle s'appliquer a des pays aux réalités socio-culturelles et struc-
turelles éloignées de celles au sein desquelles le concept a été forgé ? Comme le re-
marque Nédélec, que signifie la promesse d’une « survie a 5 ans qui se situe entre 22 et
30 % » lorsqu'un diagnostic tardif et une prise en charge rudimentaire et inconstante
soulévent d’autres problématiques ? Ou, comme le souligne Chabrol, certaines mala-
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dies dites chroniques peuvent-elles étre qualifiées ainsi alors qu'il n'y a pas de « vivre
avec » par manque de prise en charge biomédicale ? Ce type de paradoxe laisse sous-
entendre que la chronicité ne peut pas étre saisie de maniére monolithique, ni qu’elle
serait réductible a certaines pathologies. Dans ce sens, les travaux présentés dans ce
numéro proposent de multiples définitions, toujours contextuelles et situées, qui
montrent que la chronicité fait 'objet de négociations, voire de contestations entre les
différents acteurs en présence (Gobatto, Tijou-Traoré, 2011). Ainsi, la vie des malades
chroniques s’apparente plutét a « un continuum de perturbations » et d’incertitudes
(Smith-Morris, 2010).

Le terme de chronicité est donc polysémique. La maniére dont les soignants
I'emploient peut refléter des stratégies d’adaptation face au contexte global qui leur
permettent de tempérer l'incertitude de la guérison. Mais Nédélec observe que pour
les patients atteints de cancer, le « vivre avec » de la chronicité est vécu comme une
ambiguité et peut s’avérer synonyme de gravité. Les médecins, eux, se retrouvent par-
fois confrontés a des « conflits de priorités », décrits par Bontemps et Bourmaud, en
décalage avec leur formation initiale effectuée dans des pays plus développés. Ils ne
peuvent traiter ces maladies dites chroniques sans recourir a une forme
d’'improvisation, révélant une certaine impuissance (Livingston, 2012), surtout lorsque
leurs pratiques sont entravées par de nombreuses difficultés matérielles et écono-
miques. Pour certaines maladies, il ne peut y avoir de chronicité en raison des cofits
élevés des examens et des traitements, alors que ceux-ci existent. Cette remise en
question de la chronicité est soulevée par Chabrol ainsi que par Bontemps et Bour-
maud. Cependant, les maladies chroniques, quelles que soient leurs formes, font
I'objet de négociations et de tensions, qui révélent surtout les faiblesses des systémes
de santé. C'est particuliérement le cas lorsqu’elles reflétent un « (dés)engagement » ou
un « abandon » de la part des familles ou des institutions comme le stipule Ait Mehdji,
ou qu'elles mettent au jour les dysfonctionnements des structures hospitalieres
comme le montrent Guindo, Chabrol, Bontemps et Bourmaud. Parallélement, nombre
d’auteurs de ce numéro soulignent également 'engagement a la fois des proches et
des professionnels, pour pallier les difficultés rencontrées.

En filigrane, les articles de ce numéro abordent tous, de maniére plus ou moins pré-
gnante, la dimension sociale du malheur propre a la maladie qui s’inscrit dans la du-
rée, sans que la guérison ne soit garantie par la biomédecine. Cherak montre notam-
ment que l'ensorcellement ou la possession peuvent provoquer la maladie ou, plus
exactement, que l'origine d'une maladie chronique peut étre percue comme surnatu-
relle. Dans ce contexte, les savoirs biomédicaux et magico-religieux sont pensés en as-
sociation, la maladie est qualifiée de chronique lorsqu’elle résulte des forces de la
surnature et qu’elle conjugue mal social (familial ou conjugal) avec des maux corpo-
rels.

Finalement, ces textes révélent comment les jeux de concurrence entre différents
savoirs ou acteurs s’inscrivent dans une temporalité longue, se négocient et se rené-
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gocient, face aux doutes, incertitudes, conflits, liés aux questions cruciales de la re-
connaissance sociale de la chronicité et de la continuité des soins dans une expé-
rience de maladie.
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