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    Présentation

    Cet ouvrage présente une réflexion actualisée sur des recherches en sciences humaines et sociales dans le champ du cancer. 
Il se veut un premier témoignage de la fertilité de ce domaine nouvellement investi par les chercheurs, dans la pluridisciplinarité de leurs approches, ici l’anthropologie, la philosophie de la santé et la psychanalyse.
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Introduction

Patrick Ben Soussan [*] 


Les sciences humaines, économiques et sociales sont une invention terminologique du XIXe siècle. Les découpages disciplinaires que nous connaissons encore – histoire, linguistique, sociologie, ethnologie, anthropologie, économie et psychologie, philosophie (même si cette dernière dispose d’une place à part), etc. – datent de cette époque. Auparavant, il était plutôt question de « sciences morales ». Ce qualificatif (« morales ») s’assurait du caractère distinct de l’esprit humain [1]  par rapport à l’ordre de la nature : il disait avec insistance la dignité supérieure de l’homme. Mais il s’accordait fort mal au terme « sciences », le fardant de subjectivité, d’idéologie, obscurcissant son objet et convoquant incessamment quelque savante herméneutique pour l’édifier.

Sans être un exégète de l’épistémologie, posons que toute science s’édifie sur le paradigme de l’approche objective et objectivante de la connaissance, paradigme historiquement daté – depuis la Renaissance – et culturellement codifié – dans nos sociétés occidentales [2] . Le mot « science » a ainsi été peu à peu accolé à bien des disciplines et dès qu’une étude a de la rigueur et du sérieux, qu’elle mène une investigation de fond, elle est aussitôt qualifiée de scientifique. Les « Sciences humaines » n’y échappent pas, qui se sont construites sur un tel projet et dont l’objet d’études n’est rien de moins que l’Homme.

Michel Foucault, dans Les mots et les choses [3] , rappelle bien que l’« homme », comme objet d’un savoir, est une préoccupation très récente, et Claude Lévi-Strauss, dans son Anthropologie structurale [4] , nous invite à ne pas oublier qu’il n’y a pas « l’homme » mais des hommes, et qu’il n’existe nulle variance universelle qui désignerait cet objet et le savoir qui est censé le circonscrire : saura-t-on jamais ce qu’est l’homme ?

Les Sciences de l’Homme se suffiraient-elles dès lors à elles-mêmes ? Certes non, en ce qu’elles ne se fondent que sur un savoir fragmentaire et n’établissent qu’une représentation du réel asservie à l’univers technocratique, politique et économique, qui correspond au temps et au lieu de leur développement. Elles ne s’emparent vraiment de leur sujet, l’Homme, qu’à croiser leurs approches, mettre en lien leurs disciplines respectives, les contraindre au dialogue et à l’enrichissement mutuel. C’est que si chaque interprétation, dans chacun des champs de la connaissance, nous permet de comprendre qui est l’humain, aucune interprétation jamais ne l’épuisera : chaque interprétation délivre sa lecture et permet de dévoiler un niveau de signification de l’humain ; elles ne s’excluent pas entre elles, peuvent avoir chacune leur pertinence relative et en même temps s’opposer à des lectures différentes. Cette dynamique singulière, convoquant, en première instance, le débat, voire la confrontation pluridisciplinaire, est au cœur de cet ouvrage qui fait dialoguer psychologie, psychanalyse et anthropologie. Les accords ici sont flagrants tout autant que les spécificités, qui témoignent du développement et de la rénovation des sciences humaines et sociales, dans notre période contemporaine, pour tenter de comprendre la diversité des phénomènes humains. Si chacune des sciences humaines analyse un personnage humain, occupe le terrain d’une thématique particulière et l’explore de manière systématique, ce qui est remarquablement fondateur, c’est la possibilité offerte d’effectuer des mises en relation, de discerner le caractère complexe des déterminants convoqués en chaque champ et de réaliser un subtil travail de synthèse pour englober et repenser les questions soulevées. C’est dans cette perspective par exemple que travaille Edgar Morin, dans La méthode [5] , essayant de ressaisir la complexité de l’humain dans la masse des faits accumulés par les sciences ; cette même accumulation des faits scientifiques qui, selon Michel Henry dans La barbarie [6] , peut générer confusion et insécurité et ne plus produire de sens.

Comment faire donc pour redonner aux sciences humaines une véritable place dans la « cité », dans le débat sociétal tout autant que dans la recherche ? Il faut sans doute tout d’abord leur imaginer d’autres audiences que celles, hyperspécialisées, dont elles peuvent parfois se contenter. Et plutôt que de les croire délaissées par les dieux de la science (ou du moins par ceux des instances institutionnelles), les sciences humaines devraient repenser et retrouver leur fonction culturelle, c’est-à-dire (re)devenir un domaine où il soit possible, naturellement sans démagogie, d’étudier des pratiques et des processus culturels et sociaux ayant une réalité en dehors des institutions académiques.

Dans tous les domaines, les savoirs se renouvellent non pas au cœur, où l’on ne fait souvent que répéter, appliquer, mais dans les marges, dans les croisements, les métissages et les intersections. Encore faut-il se donner les moyens institutionnels et structurels d’une mise en acte de formations et de recherches véritablement transdisciplinaires. La culture européenne, dans le domaine des sciences humaines, est encore une culture du cloisonnement disciplinaire et de l’enracinement. Cela doit changer. Les propositions de réforme des universités modifieront-elles ou au contraire aggraveront-elles cette dynamique ? Rappelons les propos d’Edgar Morin qui, lors du congrès de Locarno (30 avril-2 mai 1997), évoquait « la compartimentation et la disjonction entre culture humaniste et culture scientifique qui s’est accompagnée de la compartimentation entre les différentes sciences et disciplines. La non-communication entre les deux cultures entraîne de graves conséquences pour l’une et pour l’autre [7]  ».

Nous avons choisi, dans cet ouvrage, d’éclairer ces voies possibles d’évolution et de développer ces champs de communication, à partir d’une de ces questions « périphériques » qui, souvent, renouvellent notre capacité de pensée. Il s’agit de la maladie cancéreuse et des recherches en sciences humaines et sociales qu’elle pourrait être de nature à solliciter.

La médecine et de fait l’exploration médicale, avec la scientificité grandissante de ses procédures, sont devenues le paradigme de l’investigation scientifique du réel. Les activités médicales, en même temps qu’elles se sont rationalisées, ont eu à répondre au projet d’humanisation des soins, caractérisé notamment par l’enjeu de la qualité communicationnelle entre professionnels et profanes et par la personnalisation du soin. Dans ce champ, la maladie cancéreuse s’affirme comme paradigmatique.
L’incidence des pathologies cancéreuses était, en France, de 280 000 nouveaux cas en 2000, et l’on estime que 1 200 000 personnes vivent aujourd’hui avec un cancer ou après un cancer. Le cancer est devenu, en 2004, la cause de décès la plus fréquente. Ces quelques chiffres suffisent à situer l’importance des enjeux sociaux, politiques et de santé publique liés au cancer, pathologie sur laquelle, paradoxalement, la mobilisation de la recherche en sciences humaines et sociales est relativement récente. Ces dernières années en effet, on a assisté à un véritable effort de mobilisation des disciplines des sciences humaines et sociales dans le champ de la maladie cancéreuse. Chaque discipline a ainsi décliné ses perspectives de recherche, du dépistage à l’observance des traitements et à la perception de la prise en charge, des proches à l’institution médicale, de l’innovation thérapeutique à la réadaptation sociale, du consentement éclairé aux conduites de prévention… Dans le même temps, sur ces axes de recherche, souvent croisés entre les disciplines, professionnels de la santé et chercheurs en sciences humaines et sociales ont pu se rejoindre, fécondant les uns et les autres leurs élaborations singulières et s’engageant ensemble dans un partenariat complexe mais fertile.
Certaines de ces recherches se sont fortement inscrites dans une dynamique de recherche applicative, voire à visée clinique : les connaissances potentiellement produites devaient être directement applicables et instrumentales. Elles s’inscrivent ainsi résolument dans les objectifs du Plan Cancer affirmés dès 2003, et qui a promu la division du territoire national en cinq grands canceropôles, avant la création, officielle en 2004, de l’Institut national du cancer, agence d’objectifs et de moyens qui est responsable de la coordination de l’ensemble des intervenants de la lutte contre le cancer, qui définit une stratégie globale de recherche et des programmes d’actions dédiés, qu’il finance et pilote tout en ouvrant à de nombreux partenariats externes. Y figure en bonne place le développement de la recherche en sciences humaines et sociales, au service de la lutte contre le cancer. Les canceropôles engagent en effet leurs partenaires institutionnels – universités, instituts de recherche (INSERM, CNRS, établissements de santé) – à développer une politique de recherche « translationnelle », c’est-à-dire orientée vers des fins pratiques répondant à une demande sociale précise : l’amélioration du traitement des cancers par exemple ou encore de la prise en charge des malades. D’autres ont soutenu l’ambition de déboucher sur une meilleure compréhension de leurs objets d’étude, susceptibles d’induire une augmentation des capacités réflexives, voire stratégiques, des acteurs, qu’ils soient professionnels de la santé, proches ou simplement membres de la même communauté sociale. D’autres encore se sont engagés dans un souci de restitution du vécu subjectif des malades, de leurs soignants ou de leurs proches, souhaitant saisir l’expérience des personnes atteintes de cancer et celle de leur entourage, dans un contexte de transformation des institutions et des techniques médicales. D’autres enfin ont eu le souci de débattre ouvertement des questions que posait aux différents acteurs concernés l’orientation de recherches en SHS vers des fins pratiques indiquées par des porteurs d’enjeux politiques, sanitaires et sociaux. En effet, si les sciences humaines et sociales sont productrices de théories, de modèles et d’applications qui contribuent à une meilleure relation de soin, à une meilleure prise en charge des patients, elles ne bénéficient pas toutes d’un taux de « transfert » immédiat, intégral et exhaustif. Elles créent cependant toutes un corpus de nouvelles connaissances qui ne peuvent qu’enrichir notre façon de penser l’humain et ici spécifiquement le sujet malade du cancer, dans le monde qu’il habite, culturel, social, familial, professionnel, affectif…
Cet ouvrage qui articule cancer et recherches en sciences humaines et sociales a donc plusieurs objectifs. Il fait suite à un colloque organisé en 2006, à la Maison méditerranéenne des sciences de l’Homme, à Aix-en-Provence, par le canceropôle PACA et l’Institut fédératif de recherches (IFR) sciences humaines économiques et sociales de la santé d’Aix-Marseille (SHESSAM), sous le patronage de l’INCA. Il s’agissait d’une première réunion scientifique proposée avec le projet affirmé de favoriser un dialogue entre des disciplines complémentaires [8] , mais qui, à cause du cloisonnement actuel de la recherche, s’ignorent trop souvent. Il s’agissait tout autant de promouvoir les recherches en sciences humaines, appliquées au domaine de la cancérologie, avec, bien entendu, l’objectif corollaire de contribuer à la réflexion sur la problématique du rapprochement des sciences humaines et sociales et de la médecine, de leur positionnement réciproque et de leurs interactions. Ce colloque s’adressait non seulement aux chercheurs en sciences humaines et sociales et aux médecins mobilisés autour de la question du cancer, mais à l’ensemble des professionnels interagissant avec les patients et leur entourage.
Cet ouvrage, à l’adresse d’un plus large public, reprend les objectifs de cette journée. Il présente une réflexion actualisée sur des recherches en sciences humaines et sociales dans le champ du cancer et se veut un premier témoignage de la fertilité de ce domaine nouvellement investi par les chercheurs, dans la pluridisciplinarité de leurs approches. Il ambitionne aussi d’ouvrir de nouveaux débats, de créer de nouveaux liens et de féconder, à sa mesure, les recherches en ce domaine.
Il est enfin et incontestablement une contribution volontaire et assurée aux efforts conséquents mis en place depuis quelques années pour apporter aux malades du cancer une véritable reconnaissance de leur vécu, de leur parfois si fragile statut et de l’impact, majeur, de cette maladie dans leur vie. Qu’ils soient ici remerciés de leur engagement aux côtés des chercheurs, de leur participation active aux enquêtes, entretiens, réunions…, que tout travail de recherche sous-tend. Cet ouvrage se laisse alors saisir comme une nécessaire restitution à leur encontre de tout ce travail qu’ils ont contribué, à nos côtés, à faire émerger.



Notes du chapitre
[*] ↑ Patrick Ben Soussan, pédopsychiatre, responsable du Département de psychologie clinique, institut Paoli-Calmettes, Centre régional de lutte contre le cancer, Marseille.

[1] ↑ Le terme de « sciences de l’esprit » est encore parfois utilisé, en référence à l’œuvre de Hegel. C’est aussi le terme qu’utilise Freud en 1923 lorsqu’il s’agit de définir la psychanalyse en ce champ.

[2] ↑ On se référera au Dictionnaire d’histoire et philosophie des sciences (2006) sous la direction de D. Lecourt, Paris, PUF, coll. « Quadrige », ou encore à L’invention des sciences modernes (1999) I. Stengers, Paris, Flammarion, coll. « Champs ».

[3] ↑ Les mots et les choses. Une archéologie des sciences humaines, Paris, Gallimard, 1966.

[4] ↑ Paris, Plon, 1958 ; Pocket Agora, 2004.

[5] ↑ Paris, Le Seuil pour chacun des 6 tomes parus, 1977-2006 ; Paris, Opus, pour l’intégrale, 2008.

[6] ↑ Paris, Grasset, 1987.

[7] ↑ De la réforme de l’Université, Bulletin interactif du Centre international de recherches et études transdisciplinaires (CIRET), 9-10 (Le projet CIRET-UNESCO. Évolution transdisciplinaire de l’Université), 1997.

[8] ↑ Furent seules convoquées alors anthropologie, psychologie de la santé et psychanalyse. Lors des deuxièmes journées Cancer et recherches en sciences humaines qui se sont déroulées à Marseille le 26 février 2008, l’ensemble des disciplines référées dans l’axe 5 du canceropôle PACA, à savoir anthropologie, économie, psychologie de la santé, psychanalyse, sociologie, étaient représentées.
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