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TRANSFORMATIONS DES COMPETENCES
FAMILIALES DANS LA PRISE EN CHARGE
DE LA SANTE : ENTRE DEPENDANCE
ET AUTONOMIE DES MERES FACE
AUX EXPERTS

Claudine Burton-Jeangros

Le role des familles dans la production de la santé est aujourd’hui de plus en plus mis en
avant. 1l en découle une re-définition de leurs relations avec les professionnels. Autour du
theme de la prévention et de I'évitement des risques, nous examinons ici la transformation du
statut des familles au cours du temps. Apres avoir décrit comment les attentes de santé
publique face aux familles ont changé, nous discutons plus spécifiquement trois points. Dans
le premier, il s’agit de montrer la progressive mise en cause de la hiérarchie entre meres de
famille et médecins, établie au 19° siecle. Dans le second point, lintervention de parametres
relatifs a la famille dans la gestion des risques met en cause [’idée d’une responsabilité stric-
tement individuelle face a la santé. Enfin, les revendications actuelles de certains groupes,
souvent initiées par des familles, en vue de participer au travail méme de la science, sont
Jugées révélatrices d’une redéfinition des statuts respectifs de la science d’un coté, des savoirs
et pratiques ordinaires de ['autre.

4 Introduction

Les familles jouent un role essentiel dans la prise en charge de la maladie, que ce soit par le
soutien social que les membres peuvent se fournir au sein du groupe nucléaire ou entre géné-
rations, ou par le travail de soins effectué autour de la maladie, qu’elle soit chronique ou
aigué. Par ailleurs, les familles constituent une importante instance de prévention de la ma-
ladie et d’éducation a la santé, en instaurant un certain nombre de normes et de regles orien-
tant les comportements sanitaires. Autour de la gestion des risques affectant la santé, nous
aimerions ici aborder la question de 1’autonomie et inversement de la dépendance du groupe
familial face aux professionnels et au discours de santé publique. En effet, du point de vue
médical, la famille constitue a la fois un relais important, un lieu privé de prise en charge de
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nombreux parametres — hygiene, alimentation, sécurité, ... — permettant de préserver la bonne
santé. En méme temps, elle est problématisée comme un lieu de risques lorsqu’elle ne se
conforme pas aux attentes de santé publique. Apres avoir brievement retracé les transforma-
tions historiques de ces attentes, nous nous interrogerons sur la place accordée a la famille
—en tant qu’acteur de la prévention — autour de trois points. Premiérement, les relations entre
famille et médecine sont des relations de pouvoir. Au cours du processus d’établissement de
la médecine moderne, les familles ont été placées dans une position passive, dans laquelle on
attend d’elles qu’elles appliquent les normes préventives formulées par les experts. Les tra-
vaux évoqués sous ce premier point montreront comment des chercheurs — surtout féministes
— ont analysé ces relations hiérarchiques sous I’angle du genre. Deuxiemement, le discours
contemporain de santé publique relatif aux risques s’adresse a des individus isolés, supposés
autonomes et rationnels face aux choix de santé. Des études portant sur les écarts aux normes
médicales et les dimensions relationnelles affectant 1’adhésion au discours de santé publique
nous permettront cependant de mettre en évidence les dimensions sociales de la prévention et
I'importance des paramétres associés & la famille. Troisiemement enfin, la mobilisation de
certaines catégories de population autour de questions de santé¢ — identification de nouveaux
risques, refus des vaccinations... — nous amenera a décrire de nouvelles formes de négocia-
tions entre experts et familles qui questionnent I’opposition classique entre 1’expert et le pro-
fane et permettent d’envisager le role actif des familles dans la prise en charge de la santé.
Si cette construction tend a tracer un cheminement linéaire de la dépendance vers I’autono-
mie, soulignons d’emblée que ces deux pdles sont toujours simultanément présents. Le regard
porté par les sciences sociales sur ces questions et le développement de nouvelles perspecti-
ves théoriques ont cependant favorisé la progressive mise en évidence de I’autonomie et des
compétences familiales. Nous proposons ici d’envisager ces questions sur la base de la litté-
rature de sociologie de la santé et de sociologie du risque. Depuis une trentaine d’années, ces
disciplines problématisent clairement le role des acteurs sociaux, toutefois elles font encore
assez peu référence a la sphere familiale. Dans la continuité de nos travaux sur la question de
la prise en charge des risques au sein de la famille", nous tenterons ici de mettre en avant,
parmi ces éléments de recherche, ceux qui attestent d’une production familiale de la santé, en
amont de la maladie.

4 Les attentes des professionnels envers la famille

Agir sur la santé, prévenir les risques sur la base des injonctions de professionnels est une idée
historiquement récente, notamment décrite par Georges Vigarello®. A la passivité face a des
événements extérieurs, a progressivement succédé I'idée que le corps, en tant que machine,
peut faire I’objet d’actions individuelles participant au maintien de la santé. Au cours du pro-
cessus d’industrialisation, le souci de I’état de santé de la population s’est formalisé au niveau
collectif. En effet, les membres de la population représentant la force productive des Etats
industriels, il devenait essentiel d’assurer un état de santé de la population qui soit aussi bon

[1] Claudine BURTON-JEANGROS, Cultures familiales du risque, Paris, Economica, Anthropos, 2004.
[2] Georges VIGARELLO, Histoire des pratiques de santé. Le sain et le malsain depuis le Moyen Age, Paris, Seuil, 1999
(lere éd. : 1993).
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que possible”. En dépit de connaissances scientifiques partielles et des conflits entre diffé-
rents modeles théoriques quant a la diffusion des maladies infectieuses', les hygiénistes ont
suscité la mise en place de mesures collectives d’assainissement des villes au cours du 19° si¢-
cle qui ont participé a la baisse de la mortalité et a I’augmentation de 1’espérance de vie. En
méme temps, des changements ont pris place au niveau individuel. Face aux conditions de vie
des sociétés industrielles, un nouveau souci de protection des enfants — ce que Jacques
Donzelot® nomme la conservation des enfants — a émergé. Dénoncant les anciennes pratiques
d’élevage des enfants, les médecins se sont introduits au sein de la sphere familiale afin
d’éduquer les meres dans la prise en charge de leurs enfants. Cette nouvelle responsabilité des
meres est aussi sous-jacente au premier systéme de protection de la santé maternelle et infan-
tile, instauré par Morel, maire de Villiers-le-Duc, en 1854. En offrant une récompense a toute
mere dont I’enfant vivait jusqu’a I’age de 1 an, ce programme a eu un impact notable sur la
mortalité infantile au sein de cette communauté”. A la fin du 19° siecle, les bureaux d’hygie-
ne municipaux en France s’appuient aussi sur Iidée d’une action individuelle de protection
face aux épidémies : des brochures d’hygiene expliquent aux meres les mesures a prendre en
cas de présence d’un malade infectieux (instructions sur les désinfectants a utiliser, sur les
mesures a prendre suite au déces)”.

L’émergence de la théorie des germes a la fin du 19° siecle va renforcer 1'idée d’une respon-
sabilité individuelle d’évitement de la maladie, fondée sur I’hygiéne et la propreté. Le milieu
familial, potentiellement dangereux, doit des lors se donner pour tiche d’empécher la diffu-
sion des microbes. Il revient aux meres, renvoyées a la méme époque a la sphere domestique,
d’assurer des conditions de vie familiale favorables a la santé et évitant la maladie®. Les pro-
grammes de santé maternelle et infantile, la promotion de 1’hygiene et la diffusion des cam-
pagnes de vaccination marquent la premiére partie du 20¢ siecle, période au cours de laquelle
la dimension curative de la médecine I’emporte néanmoins largement sur sa composante pré-
ventive.

A partir de 1970, la prévention des risques au sein des familles a pris de nouvelles formes.
Avec la prédominance des maladies chroniques, une nouvelle approche de santé publique cen-
trée sur les facteurs de risques établis par les études épidémiologiques a conduit a des straté-
gies d’éducation de la population encourageant 1’adoption d’un style de vie favorable a la
santé®. Or, le style de vie — soit les habitudes alimentaires, I’activité physique, la consomma-
tion d’alcool, de tabac... — est directement construit au sein de la famille et de ses routines
quotidiennes. Plus récemment encore, le développement du dépistage génétique situe aussi la
gestion des risques au niveau familial, puisque le danger héréditaire est inscrit au sein méme
des corps individuels™. Ces discours récents insistent cependant sur la responsabilité person-
nelle des individus a prévenir les risques ; ceux-ci, informés des probabilités de risques

[3] George ROSEN, A history of public health, Baltimore and London, John Hokins University Press, 1993 (lere éd. : 1953).

[4] Patrice BOURDELALIS, Les épidémies terrassées, Paris, Editions de la Martiniere, 2003.

[5] Jacques DONZELOT, La police des familles, Paris, Editions de Minuit, 1977.

[6] George ROSEN, op. cit.

[7] Patrice BOURDELAIS, op. cit.

[8] Barbara EHRENREICH, Deidre ENGLISH, Des experts et des femmes. 150 ans de conseils prodigués aux femmes, Québec,
les Editions du Remue-ménage, 1982.

[9] Alan PETERSEN, Deborah LUPTON, The new public health. Health and self in the age of risk, London, Sage, 1996.

[10] Nikolas ROSE, « The Politics of Life itself », Theory, Culture and Society, 18, 6, 2001, pp. 1-30.
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auxquels ils s’exposent, devraient nécessairement chercher a maximiser leurs chances de
bonne santé.

Parallelement aux médecins, nombre d’autres experts ont investi le milieu familial au cours
du 2(r siecle, cherchant a y imposer des normes de bonne santé et de bonne conduite!"". La
vie familiale est ainsi devenue constamment éclairée par les connaissances scientifiques. En
méme temps, cette multiplication de discours socio-sanitaires rend les parents bien conscients
de leur role d’éducateur et de leur responsabilité quant a la santé, mentale et physique, de leurs
enfants dans le long terme. Leur capacité a assurer ce travail de prévention est diversement
envisagée par les professionnels. Nous aimerions donc maintenant évoquer les différentes ten-
sions se nouant entre professionnels et familles, que celles-ci soient passives et « complian-
tes » ou actives et résistantes.

4 Relations de pouvoir entre professionnels et familles

Les transformations du role attribué a la famille dans la prise en charge de la santé et 1’évite-
ment de la maladie sont marquées par des relations de pouvoir. La lecture féministe de ces
phénomenes, dés les années 1970 (plus particulierement aux Etats-Unis), va contester la stric-
te répartition des taches entre sphere professionnelle et sphere privée opérée par la médecine
moderne.

Historiquement, les femmes ont longtemps été responsables de la prise en charge de la santé.
Guérisseuses et sages-femmes dominaient ce secteur d’activité ; tout ce qui touchait a I’ac-
couchement et aux soins des enfants était strictement du ressort des femmes"”. Pendant de
nombreux siecles, celles-ci ont disposé d’un savoir empirique qui s’avérait aussi efficace que
le savoir théorique des médecins de la période pré-moderne. Au 18¢ siecle, ceux-ci vont néan-
moins s’imposer, au détriment de celles qu’ils appellent les « bonnes femmes ». Jacques
Donzelot décrit I’émergence d’une médecine domestique, soit : « un ensemble de connais-
sances et de techniques qui doivent permettre aux classes bourgeoises d’arracher leurs enfants
a I'influence négative des domestiques »". L’alliance nouvelle entre le médecin et la mere de
famille sert leurs intéréts respectifs : alors qu’il peut s’imposer contre les « bonnes femmes »,
elle obtient ainsi un nouveau statut.

La critique féministe souligne que la profession médicale moderne s’est établie en mettant les
femmes de coté. D’un c6té, les médecins se fondant sur les connaissances scientifiques nou-
vellement acquises, ont éliminé les métiers concurrents ou les ont placés en situation de domi-
nation (sages-femmes, infirmieres...). De 1’autre coté, les meres de famille sont devenues un
relais indispensable en assurant une surveillance continue et réguliere des pratiques favora-
bles a la santé au sein de la sphere privée. Ceci constitue une relation clairement hiérarchique
entre des hommes professionnels — disposant des compétences scientifiques et techniques —
et des femmes reléguées au role d’auxiliaires, de soignantes (professionnelles ou profanes).

[11] Franz SCHULTHEIS, Kurt LUSCHER, « Familles et savoirs », L’Année Sociologique, 37, 1987, pp. 239-263 ; France LAU-
RENDEAU, « Types de sociétés et de prises en charge : la professionnalisation de I'élevage des enfants », in Jacques
DUFRESNE, Fernand DUMONT et Yves MARTIN, Traité d'anthropologie médicale, l'institution de la santé et de la
maladie, Presses universitaires du Québec, Presses universitaires de Lyon, 1985, pp. 333-347.

[12] Barbara EHRENREICH, Deidre ENGLISH, op. cit.

[13] Jacques DONZELOT, op. cit., p. 21.
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Par conséquent, au cours de la phase d’expansion de la médecine moderne et un contexte
socio-politique reléguant les femmes aux tiches domestiques, celles-ci vont étre constituées
comme « des consommatrices de produits finis plutét que des productrices »'. Le savoir
scientifique qui s’établit est typiquement masculin, et les féministes dénoncent : « A partir du
moment ot la thérapeutique se détache des relations personnelles pour devenir un bien et une
source de richesses, elle devient alors une entreprise male »". Alors que les progres scienti-
fiques s’accumulent et que la médecine connait un succes croissant, tous les savoirs et pra-
tiques ancrés dans le quotidien et I’expérience, qui sont typiquement tenus par les femmes,
sont dévalorisés. Ils sont vus comme des réminiscences d’une époque antérieure. Les méde-
cins considerent que leur role consiste a débarrasser la population de ces savoirs traditionnels
et lui transmettre les connaissances scientifiques (notamment a travers une éducation a la
santé) afin d’assurer une prévention aussi efficace que possible.

Pendant cette période marquée par la toute-puissance médicale, les sciences sociales — et la
sociologie de la médecine naissante — n’ont pas contesté cette répartition des roles. La scien-
ce, la médecine ne sont alors pas pensées en termes de catégorie sociologique. Dans sa vision
fonctionnaliste du systeme social, Talcott Parsons analyse I’institution médicale comme une
instance légitime de controle social, assurant le bon fonctionnement de la société et assurant
des taches (prise en charge de la maladie notamment) jugées néfastes pour I’harmonie fami-
liale"®. Dans cette perspective, la mere représente un important relais de controle social ; au
méme titre que I'infirmiere, elle constitue une auxiliaire nécessaire qui permet d’asseoir la
domination médicale.

Progressivement toutefois, tant la crise rencontrée par la médecine que 1’émergence de reven-
dications sociales, relayées par le développement de nouvelles approches théoriques en socio-
logie, vont mettre en cause cette hiérarchie. En parallele a la critique féministe, des auteurs,
dénoncant la médicalisation de la société, suggerent que les problemes des familles sont cons-
truits par les médecins'”. Les travaux relatifs aux représentations sociales de la santé et aux
significations sociales des pratiques vont revaloriser le travail des profanes™. Dans la lignée
des travaux historiques et anthropologiques, les savoirs et pratiques populaires sont réhabili-
tés™), la transmission de compétences entre différentes générations de femmes est exami-
née™.

Ces différents travaux rompent avec I'idée que la hiérarchie entre médecins et meres est natu-
relle. Elle est une construction socio-historique récente, issue de I’établissement de la méde-
cine moderne. Au-dela du fait que la stricte division entre experts et profanes est désormais

[14] France LAURENDEAU, op. cit., p. 336.

[15] Barbara EHRENREICH, Deidre ENGLISH, op. cit., p. 55.

[16] Talcott PARSONS, Renée FOX, « Le soin au malade et la famille américaine urbaine », in Francois STEUDLER, Sociologie
médicale, Paris, Armand Colin, 1972, pp. 157-179 (version originale en anglais : 1952).

[17] Peter CONRAD, Joseph W SCHNEIDER, Deviance and medicalization. From badness to sickness, Philadelphia, Temple
University Press, 1992 (lere éd. 1980).

[18] Claudine HERZLICH, Santé et maladie. Analyse d'une représentation sociale, Paris, Editions de 1'Ecole des hautes études
en sciences sociales, 1996 (lere éd. 1969) ; Michael BURY, « From illness behaviour to health beliefs and knowledge », in
Health and Illness in a changing society, London, Routledge, 1997, pp. 18-46.

[19] Frangoise LOUX, Traditions et soins d’aujourd’hui. Anthropologie du corps et professions de santé, Paris, Interéditions,
1990.

[20] Mildred BLAXTER, Elizabeth PATERSON, Mothers and Daughters : A Three-generational Study of Health Attitudes and
Behaviour, London, Heinemann, 1982.
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jugée problématique, un autre élément met en cause cette hiérarchie « genrée ». Il s’agit de la
transformation des structures familiales. Du point de vue de la division du travail au sein des
couples, la santé reste aujourd’hui, en dépit d’une progressive redéfinition des territoires mas-
culins et féminins, une affaire de femmes. En méme temps, la montée des divorces et la par-
ticipation croissante des femmes au marché du travail impliquent que le modele de la mere au
foyer, longtemps sous-jacent au modele médical et constituant la mere comme un relais a la
diffusion des normes de santé publique, ne tient plus non plus®.

4 Prévention et réduction des risques : une responsabilité individuelle ?

La famille est généralement peu présente dans les travaux s’intéressant a la réception du dis-
cours de santé publique au sein de la population. La perspective féministe s’intéresse aux ten-
sions entre femmes et hommes. La sociologie de la santé et la sociologie du risque analysent
I'impact des stratégies de santé publique sur les individus. Différents travaux soulignent tou-
tefois que les interactions sociales et la position des acteurs sociaux dans leur milieu de vie,
en I'occurrence ici la famille, interviennent aussi dans la gestion de la santé.

La santé publique s’est constituée, au 19¢ siecle, autour d’écarts notables dans I’état de santé
des différents milieux sociaux, écarts mis en évidence par les travaux des hygiénistes™. Les
mesures prises a I'intention des meres de famille ont d’ailleurs été adaptées en fonction de
leur statut social. Au-dela de la relation privilégiée entre médecin et mere, nombre de manuels
médicaux ont ét¢ produits a I'intention des femmes des classes privilégiées. A I'inverse, dans
les milieux sociaux défavorisés, les mesures philanthropiques, a travers la moralisation et la
surveillance des enfants pauvres, visaient quant a elles a assurer une reproduction de la force
productive aussi efficace que possible®.

Durant la premiere partie du 20¢ siecle, sous I’emprise de la théorie des germes qui place
I’origine de la maladie au niveau de processus biologiques, I'idée d’inégalités sociales face &
la santé a été largement reléguée a I’arriere-plan. Le développement des systémes médicaux
modernes était d’ailleurs supposé éliminer toute différence sociale. Dés lors, les campagnes
d’éducation 2 la santé formulées a partir des années 1970 a I’intention de 1’ensemble de la
population se sont adressées a des individus isolés, non problématisés en termes de position
sociale ou d’insertion familiale. Des auteurs dénoncent le fait que, dans ce cadre, les indivi-
dus sont envisagés comme des acteurs isolés, des consommateurs dans un systeme de marché
adoptant un comportement rationnel* ; d’autres critiquent la volonté d’homogénéisation des
pratiques sociales™ et le danger de « culpabilisation de la victime » inhérents a ces formes
d’éducation™.

[21] Berry MAYALL, « Keeping children healthy — the intermediate domain », Social Science and Medicine, 36, 1, 1993, pp.
77-83.

[22] George ROSEN, op. cit.

[23] Jacques DONZELOT, op. cit.

[24] Pat OMALLEY, « Risk and Responsibility », in Andrew BARRY, Thomas OSBORNE, Nikolas ROSE, Foucault and
Political Reason. Liberalism, Neo-liberalism and Rationalities of Government, Chicago, The University of Chicago Press,
1996.

[25] Lucienne GILLIOZ, « La prévention comme normalisation culturelle », Revue suisse de sociologie, 10, 1, 1984, pp. 37-77.

[26] Robert CRAWFORD, « You are Dangerous to your Health : The Ideology and Politics of Victim Blaming », International
Journal of Health Services, 7, 1977, pp. 663-680.
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La question de la position familiale des acteurs n’est cependant pas totalement absente. La
santé publique contemporaine continue de porter un regard particulier sur les femmes encein-
tes. Face aux risques pour le feetus des pratiques de la mere face a 1’alcool ou au tabac, des
campagnes de prévention ont particulierement mis en avant la responsabilité des meres a pro-
téger la santé de I’enfant qu’elles portent. Dans le contexte américain, ces préoccupations épi-
démiologiques se sont méme prolongées vers des procédures en justice (poursuite, voire
emprisonnement) contre des femmes qui, en raison de leurs comportements face a 1’alcool,
avaient exposé leur enfant & un danger au cours de la grossesse”’.

L établissement de catégories a risques parmi les femmes enceintes contribue tant au vécu de
celles-ci qu’au regard social porté sur elles, qui tend a dévaloriser celles qui ne suivent pas les
préceptes de la bonne santé et de la bonne mere. Ce jugement social est clairement ressenti
par les femmes en question™. S’intéressant aux significations sociales des pratiques a risques,
Hilary Graham a cependant montré comment pour les femmes ayant de jeunes enfants, vivant
dans des situations sociales trés défavorables, le recours a la cigarette — qu’elles font tout en
étant conscientes des risques — constituait pour elles un moyen de « coping » face au stress de
la situation familiale™".

Il a également été suggéré que les messages de prévention sont ré-interprétés en fonction de
parametres de fonctionnement familial® : « chaque fois que les normes diététiques entrent en
concurrence avec les impératifs de I’harmonie familiale, les arbitrages réalisés se font au
détriment des principes d’une alimentation saine ». Pour ces auteurs, les attentes de santé
publique peuvent méme étre utilisées comme principe éducatif, sans que leur contenu soit
réellement important.

Au sein des familles, les injonctions professionnelles quant aux « bons choix » a faire
pour la santé sont donc constamment négociées. Les ressources et contraintes (temps,
priorités établies entre convivialité et santé... ), mais aussi les interactions au sein du
couple et entre parents et enfants affectent la lecture des risques. L'idée d’un acteur
rationnel et « maximisateur » — sous-jacente a de nombreux messages de prévention —
est donc régulierement mise a mal®. Surtout que, parallelement aux situations faisant
I’objet de recommandations professionnelles, les familles sont continuellement interpel-
1ées par des situations a risques non encore codifiées (crise de la vache folle, OGM,...),
pour lesquelles elles sont amenées a prendre des mesures en I’absence de directives
publiques.

[27] Maureen MCNEIL, Jacquelyn M. LITT, « More Medicalizing of Mothers : Foetal Alcohol Syndrome in the USA and
Related Developments », in Sue SCOTT, Gareth WILLIAMS, Stephen PLATT, Hilary THOMAS, Private Risks and Public
Dangers, Aldershot, Avebury, 1992.

[28] Ann OAKLEY, « Smoking in Pregnancy: Smokescreen or Risk Factor ? », Sociology of Health and Illness 1989,
11, 311-335.

[29] Hilary GRAHAM, « Women's Smoking and Family Health », Social Science and Medicine, 25, 1987, pp. 47-56.

[30] Laura CARDIA-VONECHE, Benoit BASTARD, « Préoccupations de santé et fonctionnement familial », Sciences Sociales
et Santé, 13, 1, 1995, pp. 65-79. Citation p. 71.

[31] Elle I’est aussi dans le cadre de travaux relatifs a la prévention du sida montrant que les interactions entre partenaires sexuels
interferent clairement avec la possibilité, pour les individus, d’adopter le comportement rationnel de prévention énoncé par les
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4 Mobilisation des familles autour de situations a risque

L’émergence d’un discours critique, les développements d’une sociologie de la santé intégrant
le point de vue des acteurs sociaux, ainsi que la crise de confiance envers les experts, per-
mettent de ré-interroger plus radicalement la position des familles et, autour de certaines
mobilisations, de les envisager comme acteurs, voire partenaires dans la recherche scienti-
fique. En effet, non seulement la réduction des risques pronée par les experts n’est que par-
tiellement suivie, de plus d’autres attentes sont directement contestées.

La résistance face aux vaccinations infantiles est un phénomene ancien ayant pris des formes
diverses au cours du temps™. Cependant, les meres qui, aujourd’hui, contestent la vaccina-
tion sont généralement trés inquietes de la santé de leur famille et prennent de nombreuses
mesures en vue de prévenir la maladie™. Nous avons constaté que les meres qui vaccinent
moins se sentent plus responsables de la santé et estiment plus souvent qu’elles peuvent exer-
cer un certain controle sur elle®.

Les interrogations actuelles des parents peuvent étre interprétées comme le résultat du pro-
cessus de réflexion et de responsabilisation initié par les messages de prévention qui, depuis
une trentaine d’années, s’efforcent de sensibiliser les membres du public quant a leur propre
r6le. Dans un contexte marqué par des controverses scientifiques quant a la sécurité des vac-
cins, la résistance peut étre vue comme une illustration de la réflexivité évoquée par Ulrich
Beck : les individus mettent en cause le savoir des experts et révisent constamment leurs
conceptions et pratiques'™. L’acces croissant aux connaissances de différentes sources — a tra-
vers le développement d’une littérature de vulgarisation (manuels, guides, livres de self-help),
mais aussi les ressources disponibles sur internet — favorise ce regard critique des acteurs
sociaux™,

D’autres situations présentant des risques pour la santé ont suscité une mobilisation plus mar-
quée des acteurs sociaux, cherchant a faire entendre leur voix et revendications au monde
scientifique. Phil Brown parle de « mouvements sociaux de santé » qu’il définit comme : « les
mises en cause collectives des mesures, politiques, systemes de croyances, recherche et pra-
tique médicales, qui incluent une palette d’organisations formelles et informelles, des sou-
tiens, des réseaux de coopération et les médias »°"..

Les familles jouent souvent un role crucial dans ces mouvements. Ce méme auteur a étudié
I'implication des habitants d’une communauté du Massachusetts (Woburn) qui, se fondant sur
leur constat d’un nombre anormalement élevé de cas de leucémies chez les enfants, ont initié
un long processus d’action visant a obtenir la reconnaissance d’un risque inhérent a leur lieu

[32] Jolanta SKOMSKA-GODEFROY, « La résistance contemporaine a la vaccination : le cas frangais », In Anne-Marie MOULIN
éd., L’aventure de la vaccination. Paris, Fayard, 1996, pp. 423-437.

[33] Anne ROGERS, David PILGRIM, « The risk of resistance: perspectives on the mass childhood immunisation programme »,
In Jonathan GABE ed., Medicine, health and risk. Sociological approaches, Oxford and Cambrige, Blackwell, 1995,
pp. 71-90.

[34] Claudine BURTON-JEANGROS, « Adhésion et résistance aux vaccinations infantiles. Une étude auprés de meres suisses »,
Revue d’épidémiologie et de santé publique, 53, 2005, pp. 341-350.

[35] Ulrich BECK, La société du risque. Sur la voie d'une autre modernité, Paris, Aubier, 2001 (1ére éd. allemande : 1986).
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d’habitation. Les études épidémiologiques entreprises ont par la suite été contestées sous pré-
texte que, des profanes y ayant participé, elles ne pouvaient pas étre objectives=*.

Deux aspects méritent d’étre soulignés ici. D’une part, la possibilité d’une neutralité de la
science est aujourd’hui de plus en plus contestée. La démarche scientifique devrait plutdt étre
envisagée comme un processus socio-politique ; les critiques portées contre I'intervention des
profanes dans le travail de production scientifique seraient donc révélatrices des conflits se
nouant autour de la propriété d’un probléme social®. Dans divers domaines, force est de
reconnaitre la contribution majeure des acteurs a I’avancement des connaissances™”. D’autre
part, on peut & nouveau souligner le role spécifique des femmes dans ce travail d’alerte. Il a
ainsi été montré qu’elles sont plus sensibles aux risques, notamment environnementaux que
les hommes, surtout lorsqu’ils prennent place a une échelle locale™. L'hypothese selon
laquelle leur préoccupation plus marquée serait liée a leur statut parental et leur sentiment de
responsabilité envers la santé du groupe familial a été vérifiée dans plusieurs études. L'idée
selon laquelle les hommes seraient moins préoccupés car ils sont mieux informés que les fem-
mes a en revanche été démentie.

On retrouve donc 1’opposition déja évoquée précédemment entre savoir scientifique, produit
en laboratoire ou dans des conditions analogues, et savoir ordinaire, issu du quotidien et de
I’observation directe des phénomenes. Le premier offre un regard extérieur, qui se veut uni-
versel, le second un regard interne ou privé qui, aux yeux des familles, peut sembler plus per-
tinent. Reconnaitre celui-ci revient a donner un statut clairement plus actif aux familles qui,
valorisées dans leur travail d’observation, de détection des risques et I’établissement de stra-
tégies pour y faire face, peuvent devenir des partenaires des professionnels.

4 Conclusion

Nous avons ici cherché & montrer que les familles constituent — le plus souvent en filigrane —
des acteurs centraux de prévention des risques et donc de production de la santé. Cependant,
les femmes, qui jouent un role central dans ce domaine, ont longtemps été dévalorisées dans
ces taches. Le regard des sciences sociales, la critique féministe et les mouvements sociaux
ont contribué a mettre en cause la consommation passive, de soins ou de conseils, et ont ainsi
permis d’envisager les savoirs et les pratiques des familles comme faisant partie intégrante de
la réalité et participant a la recherche de santé.

En méme temps, il ne faudrait pas en conclure que les familles deviennent ou souhaitent deve-
nir enticrement indépendantes des experts médicaux ; plut6t elles cherchent a trier parmi les
informations et conseils, et a intervenir dans les décisions a prendre. Ce role actif a certaine-
ment été encouragé par I’idée largement répandue aujourd’hui d’un droit — individuel - a la

[38] Phil BROWN, « Popular epidemiology and toxic waste contamination : lay and professional ways of knowing », Journal
of Health and Social Behavior, 33, 3, 1992, pp. 267-281.
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CALLON, « L'implication des malades dans les activités de recherche soutenues par I’ Association francaise contre les myo-
pathies », Sciences Sociales et Santé, 16, 3, 1998, pp. 41-64.
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santé. Dans le cadre familial, ce droit se double d’une lourde responsabilité pour les parents
qui sont souvent conscients de leur role a long terme face a la santé de leurs enfants. La pré-
vention peut des lors étre interprétée comme la responsabilité de faire des choix individuels,
jugés sains, méme lorsqu’ils s’opposent a I'intérét de la collectivité, comme c’est par exem-
ple le cas avec le refus des vaccinations.

En soulignant le role de la famille au niveau de la gestion et de I'identification des risques,
nous avons souhaité montrer qu’a la hiérarchie stricte entre hommes experts et femmes pro-
fanes, entre sphere publique et sphere privée, de nouvelles relations, intégrant les groupes
d’acteurs, peuvent se créer. Aujourd’hui comme par le passé, les parents continuent d’inven-
ter au quotidien des solutions pour faire face aux dangers et protéger au mieux la santé du
groupe familial. Ils souhaitent désormais que leurs roles et savoirs soient également reconnus
dans cet important travail de production de santé.
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