


13. Laide est-elle un stress ?
Penser le travail multidisciplinaire
a I'aune de la complexité

Natalie Rigaux, Martin Desseilles, Nathalie Burnay, Eric Cornélis,
Florence Debacq-Chainiaux, Laurent Ravez, Geneviéve Aubouy,

Marie de Saint-Hubert, Florence Potier et Henri Martens

L'examen réflexif d’un travail multidisciplinaire’ en cours articulant deux
recherches concernant I'aide donnée par des personnes dgées respective-
ment de plus de 70 ans et de 50 a 65 ans va étre |'occasion de mettre en évi-
dence les difficultés, mais aussi les potentialités de ce type de collaboration
entre chercheurs issus des sciences biomédicales d’une part, des sciences
humaines et sociales d’autre part. On n’entrera pas ici dans les détails de ces
deux recherches combinées en vue de donner a celles-ci le statut d’exemple
type des défis auxquels peut ouvrir la recherche menée conjointement par
des sciences dites « dures » et « molles »2.

Le défi tient aux antagonismes entre ces deux types de disciplines incarnées,
en ce qui concerne notre projet, par la gériatrie, la biologie et I'immunologie
d’une part, la sociologie, la philosophie et la psychiatrie d’autre part. Ot se
situe cet antagonisme ¢ En allant du plus concret au plus abstrait, on peut le
repérer d’abord au niveau de deux conceptions de I'aide, comme charge et
comme stress d’une part, comme expérience d’autre part ; ensuite au niveau
de deux fagons d’envisager le statut du facteur biologique, comme standard
de réalité d'une part, comme un facteur parmi d’autres d’autre part ; enfin au
niveau épistémologique, entre une perspective réaliste d’une part, construc-
tiviste d’autre part.

! Nous utilisons a dessein le terme de « multidisciplinarité » dans un sens strictement descriptif
pour ne pas entrer d’emblée dans tout le débat qui entoure les termes d'interdisciplinarité ou
de transdisciplinarité sur lequel nous espérons que la derniére partie de ce chapitre permettra
de nous situer.

2 Notons qu'il est pratique de se référer & ces termes « sciences dures », « sciences molles »
souvent utilisés autrefois et qui, s'ils sont devenus obsolétes, restent utiles a la mise en dialec-
tique de deux disciplines tant leur antagonisme suggéré est important, d’oti I'intérét et le défi
que constituent le fait de chercher des maniéres de travailler avec les unes et les autres au sein
d’un projet commun.
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Cet antagonisme se double — et se complique — d’une hiérarchie ordonnant
de fait les sciences dures avant ou au-dessus des sciences molles, les conno-
tations associées a ces adjectifs disant quelque chose de cette hiérarchie
pouvant aller jusqu’a contester le statut de science aux disciplines proches
des sciences humaines.

Néanmoins, I"antagonisme et la hiérarchie qui I'accompagne opposent bien
des traditions disciplinaires et non pas les chercheurs individuels impliqués
dans nos équipes. Si ce chapitre a pu étre coécrit — et plus fondamentale-
ment, une recherche commune entamée — c’est qu’il y a chez chacun des
chercheurs impliqués un intérét pour la discipline de I'autre et un respect
pour les personnes les incarnant. Cette curiosité réciproque pour nos dis-
ciplines respectives fonde le désir de travailler ensemble sans occulter les
débats qui nous différencient ni réduire nos différences par amalgame.

Nous allons rendre compte dans cette contribution de la maniére dont nous
avons pas a pas avancé dans la mise en place d'un projet commun en suivant
chronologiquement la fagon dont la problématique de ces deux recherches
s’est élaborée, puis déplacée : sera caractérisée d’abord la problématique
initiale définie par I'équipe de cliniciens (gériatres), de biologiste et d’im-
munologiste pour étudier les effets de I'aide ; on analysera ensuite comment
I’ouverture de cette équipe a un groupe de chercheurs plus marqué par les
sciences humaines et sociales (philosophe, psychiatre, sociologues mais
aussi mathématicien et biologiste’) a partiellement déplacé le propos ; on
s'interrogera enfin de maniére prospective’ sur une fagon plus ambitieuse
de concevoir une recherche rassemblant des cliniciens, des chercheurs issus
des sciences dures ou expérimentales et des chercheurs issus des sciences
humaines et sociales dans un souci d’ouverture a la complexité.

1. Une approche biomédicale de I'aide

C’est a l'initiative de cliniciens, de biologistes et d’immunologistes ayant
auparavant déja travaillé ensemble qu’un projet de recherche portant sur
I’évaluation clinique, biologique et immunologique de la charge de I'aide
pour les aidants a été développé. On va montrer en quoi, dans sa version
initiale’, ce projet est typique d’une approche biomédicale.

La problématique du projet est construite sur la base des prémisses sui-
vantes : on sait, via la littérature scientifique et I'expérience clinique des
gériatres, que |'aide informelle a un impact négatif sur la santé de |'aidant

3 En l'occurrence, Florence Chainiaux, membre des deux équipes.

41l s’agira a la fois de penser comment travailler ensemble dans notre équipe multidisciplinaire
et de contribuer a imaginer des balises pour ce type de travail qui dépasse notre groupe et notre
projet.

5 Suite a Iouverture de I'équipe a d’autres disciplines pour développer un projet complémen-
taire (cohorte jeune, dont il sera question plus loin), ce projet a été partiellement modifié.
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(prédisposition aux maladies infectieuses [Kiecolt-Glaser et al., 1991], ten-
dance a I’hypertension [Shaw et al., 1999]) et constitue donc a cet égard un
facteur de risque pour sa santé. Pour mieux prendre en compte ce risque et
soutenir l'aide a long terme, il est donc important de pouvoir I'objectiver.
Les partenaires du projet postulent que cet impact est similaire a celui d’un
stress chronique pour lequel des marqueurs cliniques, biologiques et im-
munologiques (biomarqueurs) sont référencés dans la littérature. Le projet
consiste a partir de la a mesurer, chez des volontaires impliqués dans une
aide aupres d’un conjoint dépendant, leur degré de stress par leur réponse a
des questionnaires et par la recherche de biomarqueurs de stress chronique
détectés dans un échantillon sanguin. L'objectif du projet se définit donc en
deux temps :

e vérifier dans quelle mesure I'aide a des effets analogues au stress sur les
mémes biomarqueurs : ceci permettrait d’objectiver le fait que I'aide est
bien un stress au sens ol les scientifiques I'entendent et d’objectiver par
1a ses effets négatifs sur la santé des aidants ;

e identifier les facteurs cliniques les plus corrélés aux biomarqueurs affec-
tés par I'aide afin d’utiliser ces facteurs dans le suivi des aidants comme
indicateurs de risque de décompensation. Notons que I'ensemble des
facteurs cliniques et biologiques sélectionnés par le modele est rassem-
blé sous le vocable de « stress physiologique ».

Cette fagon de valider I"effectivité d’un probleme de santé - ici, le stress — par
des biomarqueurs est une approche communément admise dans le champ
médical, qui a fait ses preuves pour une série de pathologies en permettant
a la fois le diagnostic de celles-ci et leur traitement (souvent biochimique).
Cette approche a rebours, du probleme vers le corrélat biologique, vient
de I'approche médicale anatomoclinique, liant une Iésion d’organe ou un
substrat biologique, avec une pathologie. Aujourd’hui, c’est sous le vocable
d’endophénotype, sous-entendant un marqueur biologique entre le phéno-
type observé et Iinscription d’un substrat génétique, que ces biomarqueurs
sont recherchés.

Comment caractériser ce modele relevant de ce qu'il est convenu d’appeler
une approche biomédicale de la santé ?

1. Il s’agitd’un modeéle matérialiste : « tout est matiere et vientd'elle » (Vion-
Dury, 2012). Le niveau biologique est considéré comme le lieu d’ex-
plication et d’identification par excellence de la maladie. L'importance
donnée aux biomarqueurs tient au statut de réalité standard qui leur est
accordé, a I'aune de laquelle objectiver le risque de décompensation
et la charge de I'aide. Remarquons qu’initialement, les études du stress
ont été des études cliniques, interrogeant les observations de réactions
non spécifiques donnant a tous ces patients un « air malade » et recher-
chant une explication biologique sous-tendant ces observations (Lupien,
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2015). Aujourd’hui, le biologique, avec, par exemple, I'impact sur les
systémes neuroendocriniens, immunitaires, métaboliques ou cardiovas-
culaires, apparait dans la perspective biomédicale comme le niveau per-
mettant de valider, de certifier qu’il s’agit bien de stress (Juster, McEwen,
& Lupien, 2010). Alors que le modele proposé par Engel (Engel, 1980)
envisage les aspects biologiques, psychologiques et sociaux sur un
pied d’égalité (Berquin, 2010), force est de constater que l’approche
« biopsychosociale » donne actuellement au « bio » un poids tout a fait
particulier par rapport au psychologique et au social, loin d’une égale
pondération des trois composantes de |’expression : c’est ainsi souvent
une approche biomédicale qui en résulte. Enfin, au sein des facteurs
repris sous le vocable de « stress physiologique », les liens entre ceux-ci,
et en particulier, entre facteurs cliniques et biologiques sont envisagés
sous I'angle exclusif de la statistique. Il n’y a pas d’autonomie reconnue
a la clinique, qui exigerait que soit pensé — et pas seulement corrélé — le
passage d’un niveau de réalité a I'autre. On se situe bien a cet égard
dans la logique de I'evidence based medicine (EBM).

2. 1l s'agit d’'un modéle objectiviste : la connaissance scientifique passe
nécessairement et exclusivement par I'objectivation. Si la clinique
apparait comme un « témoin moins fiable du réel » (Chertok & Stengers,
1990), c’est précisément parce qu’elle met en présence deux sujets, le
médecin et le patient, dont on ne peut faire abstraction au contraire des
analyses de marqueurs biologiques qui peuvent prétendre étre indépen-
dantes des personnes qu’elles concernent. Des lors, pour pouvoir entrer
dans le modele de la discussion scientifique, seules les disciplines et les
approches acceptant en leur sein de se soumettre a I’objectivation vont
étre retenues. Ainsi, les réalités cliniques, psychologiques et sociales ne
pourront intervenir dans le modele que réduites a des variables quan-
tifiées, la quantification apparaissant comme la meilleure facon de se
rapprocher de I'idéal de I'objectivation (Laplantine, 1993). Concernant
notre recherche, I'aide est dans cette logique appréhendée en nombre
d’heures, nombre de fois par unité de temps ou en score obtenus par le
biais de grilles validées qui, ensemble, permettent de mesurer le poids
de la « charge »®, la personne aidée apparaissant uniquement au travers
de I’addition de différents items de dépendance. Les facteurs cliniques
se rameénent a un nombre de pulsations cardiaques, une vitesse de
marche, ... Le stress n’y est pas pensé comme la résultante de I'interac-
tion entre substrat biologique, facteurs environnementaux objectivables,
et interprétation qu’en fait le sujet (ici, I'aidant), a la différence de cer-
taines études soulignant I'importance de cette interprétation par le sujet

6 On reviendra ultérieurement sur la question de savoir si justement, I'aide peut ou non étre
réduite a n’étre qu’une charge pour I'aidant.
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du sens pour lui des facteurs environnementaux (Schachter & Singer,
1962).

3. Onsesitue dans une perspective épistémologique réaliste : le monde est
congu comme prédonné, extérieur au sujet connaissant, indépendant de
I"activité de connaissance qui vise 'essence méme du monde. Chaque
discipline est la représentante autorisée d’un fragment du réel selon
un découpage considéré comme « naturel ». Dans cette perspective,
prendre en compte la complexité du réel consiste a remettre ensemble
les fragments du réel, dispersés entre les différentes approches disci-
plinaires. La complexité se ramene a une question d'incomplétude de
chaque science particuliere. La réponse a cette question prend la forme
de modeles considérés comme plus « complexes » dans la mesure o
ils integrent plus de « variables » (objectivées) issues de disciplines plus
variées et plus nombreuses. C'est donc grace a I'objectivation (et en par-
ticulier a la quantification) que vont pouvoir étre rendues compatibles
des disciplines portant sur des réalités pouvant étre aussi radicalement
distinctes dans leur « nature » que l'aide donnée a un proche, le systeme
immunitaire ou I"épigénétique. Toute la réalité prise en compte étant
traduite (réduite ?) dans le langage des variables, restera a interpréter le
sens des liens statistiques entre celles-ci, ce a quoi contribuera la pers-
pective matérialiste, donnant au biologique le privilege d’étre le facteur
explicatif premier.

C’est par ces trois qualificatifs — matérialiste, objectiviste, réaliste — que sera
défini ici le caractere biomédical du modele de I'aide initialement congu par
I"équipe de scientifiques rassemblés autour de ce projet.

2. Un élargissement du modeéle biomédical suite a
I'ouverture de I'équipe initiale a d'autres disciplines

Alors que la premiére équipe a bouclé sa problématique, réfléchi son pro-
tocole de recherche, obtenu sur cette base un financement et est en train de
finaliser les questionnaires, une autre opportunité de financement permet a
une seconde équipe de chercheurs de manifester son intérét de participer a
un travail commun. Cherchant un objet de recherche permettant d’étudier
de fagcon multidisciplinaire le stress associé au vieillissement, la seconde
équipe apprend I’existence du premier projet par I'intermédiaire de Florence
Chainiaux, membre des deux groupes. Intéressé par la problématique de
Iaide et I"ouverture vers la clinique et I'immunologie que permet la pre-
miere équipe, le second groupe lui propose d’articuler son projet au sien.
L'idée est d’analyser les effets biopsychosociaux de I'aide pour une cohorte
d’'aidants « jeunes » (entre 50 et 65 ans) en la comparant a la cohorte des
aidants « gés » (plus de 70 ans) du premier groupe. L'intérét de ce projet
tient bien sdr a I'analyse de la cohorte des « jeunes » aidants pour elle-
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méme : comment, a ce moment du cycle de vie, les aidants d’une personne
dépendante cohabitante — le plus souvent un conjoint, plus rarement un
ascendant — concilient-ils Iaide au proche dépendant avec leur potentielle
activité professionnelle, mais aussi avec les autres aides qu’ils choisissent de
donner a d’éventuels enfants encore cohabitants, des petits-enfants ou des
ascendants fragilisés par I’age ? Par ailleurs, son intérét tient aussi a la com-
paraison qu’il permet de I"expérience de |'aide de deux cohortes distinctes
par I'dge, la génération, et le moment du cycle de vie. Néanmoins, pour
que la comparaison des deux cohortes soit possible, il fallait nécessairement
que les deux équipes s’entendent sur un protocole d’enquéte identique, mis
a part I'ajout de quelques questions spécifiques a la situation des aidants
« jeunes ». Or, on I'a dit, la premiere équipe étant déja fort avancée dans
I’élaboration du design de recherche, il ne pouvait étre question pour la se-
conde de rouvrir complétement le débat a propos des objectifs et du modele
sous-jacent de la recherche initiale.

Dans un premier temps, la seconde équipe a donc inscrit ses questions sous
forme de variables au sein du modele causal proposé par la premiere. Ce
premier temps — qui sera dépassé en ce qui concerne notre consortium de
recherche, comme on le verra ensuite — est intéressant a décrire dans la
mesure oU il nous semble révélateur de la fagon dont se passe souvent le
travail multidisciplinaire lorsqu’il réunit des représentants des sciences bio-
médicales et des sciences humaines.

2.1. lajout de nouvelles variables au sein du modele
biomédical

Fondamentalement, la problématique qui a été décrite dans notre premiere
section comme biomédicale n’a pas été questionnée par la seconde équipe,
pour les raisons de timing évoquées ci-dessus’. Des lors et comme on peut
s’y attendre une fois que I'on s’inscrit dans la perspective réaliste ramenant
la complexité a un probleme d’incomplétude, I'apport le plus évident de la
seconde équipe a été d’ajouter de nouvelles variables a celles qui avaient
été prévues : en plus des aspects de conciliation entre les différentes aides
apportées ainsi qu’entre elles et la vie professionnelle éventuelle de la co-
horte « jeunes », une évaluation de symptomes neuropsychiatriques a été
ajoutée dans le questionnaire concernant la personne aidée ; une évaluation
de I'aide formelle obtenue et des services éventuels de soutien aux aidants a
complété la mesure des aides données par celle des aides recues par I'aidant.

7 Rappelons qu’au moment ot la seconde équipe entre dans le consortium, le premier projet a
déja été accepté en vue d'un financement.
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2.2. Une redéfinition partielle de I'aide

Pour une variable, cruciale vu I'objet de I’enquéte, a savoir 'aide donnée
par les aidants, les échanges entre les deux équipes ont permis de ques-
tionner la représentation de celle-ci comme charge. On I'a dit, c’est ainsi
que l'aide était appréhendée dans le projet initial, et ce, de facon tout a fait
conforme a I'abondante littérature assimilant I'aide a un fardeau ainsi qu’a
I"expérience clinique des gériatres du projet. Avant de présenter la fagon
concrete dont cette mise en question a eu des effets sur les questionnaires
utilisés, évoquons brievement une maniere alternative de concevoir I'aide
(Rigaux, 2009). Sans nier la pénibilité qui peut accompagner celle-ci, il s’agit
de la considérer comme une expérience significative, tant pour I'aidant que
pour I'aidé d'ailleurs. L'aide ne peut dés lors pas étre réduite a un ensemble
de taches a effectuer, celles-ci prenant un sens qui peut varier d’une per-
sonne — et d’une culture — a l'autre. La littérature psychosociale consacrée
a I'aide mentionne différents types de significations — autant de motifs — de
I"aide, qui viennent moduler I'expérience étant faite de celle-ci. L'aide peut
ainsi prendre sens relativement aux sentiments, tant positifs que négatifs, qui
relient I'aidant a I’aidé ; elle peut également étre vécue sur le mode de la ré-
ciprocité entre I'aidant et I'aidé, tant au moment de I’aide (la personne aidée
y intervenant également comme donatrice), que sur la durée de I'existence
vécue en commun ; elle peut enfin faire intervenir des normes familiales et
sociales faisant d’elle une obligation. Quelles que soient les significations
attribuées a I'aide par ceux qui la vivent, il ne s’agit pas seulement d’ajouter
des items « positifs » aux items « négatifs » utilisés pour tracer les contours
du « fardeau » des aidants. Miller (1989) montre ainsi que I’on ne peut consi-
dérer le stress et la satisfaction de I’aidant comme deux faces d’une méme
monnaie/piece ou comme les pdles opposés d’un continuum unidimension-
nel. Il a mis en évidence le fait que, statistiquement, on n’observe pas la cor-
rélation négative attendue entre stress et satisfaction. Pour le dire autrement,
ce peut étre au travers d’une expérience douloureuse que s’élabore un sens
qui donne a l"aide une valeur pour I'aidant.

Comment, sur fond de ce type de considérations, ont été introduites des mo-
difications dans les questionnaires utilisés ? Quelques aspects qualitatifs ont
été pris en compte : deux questions ouvertes ont été ajoutées qui permettent
aux aidants de raconter les bons moments qu’ils vivent, le cas échéant, avec
la personne aidée ainsi que les moments ou ils ont été amenés a poser des
gestes qui leur semblaient difficiles ; les échanges qui se sont développés
entre |"aidant® et I'enquétrice lors de sa visite ont été notés et seront atten-
tivement analysés.

Si des débats ont eu lieu et des modifications ont été introduites, qui évitent
la réduction de I'aide a un fardeau, grace a I'ouverture de I"équipe initiale,

8 L'enquéte concernant la cohorte d’aidants de plus de 75 ans est a ce jour terminée ; durant
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cette vision reste néanmoins la plus présente dans I"enquéte. En témoigne
le fait que le questionnaire concernant la personne aidée est resté exclu-
sivement consacré a la mise en évidence de ses dépendances, physiques
et psychiques. Dans les deux questionnaires concernant I'aidant, les items
porteurs de la vision de I'aide comme charge restent également plus nom-
breux que ceux ouvrant sur le sens donné A I'aide par I'aidant. Or on sait que
ce déséquilibre, donnant aux questionnaires une tonalité générale pointant
vers le fardeau, aura une influence sur les répondants (Freyssinet-Dominjon,
1997).

A ce stade, quel bilan tirer du travail multidisciplinaire effectué pour penser
ensemble les effets de Iaide sur deux cohortes d’aidants ? Ce qui en a été
dit jusqu’ici pourrait nous amener a un bilan en demi-teinte : sans modifier
le modele causal biomédical, I'intervention d’une seconde équipe plus mar-
quée par les sciences humaines a permis d’ajouter un certain nombre de
variables a ce modele et de redéfinir partiellement la notion d’aide testée par
I'enquéte. On pourrait considérer a partir de I3 que les sciences humaines et
sociales sont une force d’appoint et d’ouverture intégrée dans le cadre non
soumis a discussion des disciplines biomédicales.

L'histoire ne s'arréte pourtant pas |a en ce qui concerne nos deux équipes de
recherche. Voulant, comme on I'a dit en introduction, trouver des facons de
travailler ensemble qui permettent de respecter la logique propre a chaque
discipline, nous avons souhaité, dans un second temps, repenser de facon
plus ambitieuse la nature de notre travail multidisciplinaire de facon i ins-
pirer la suite de notre travail commun. C’est ce projet que nous décrivons
ci-apres.

3. Pour une conception du travail multidisciplinaire
ouvrant a la prise en compte de la complexité :
premiéres balises

Différents auteurs ayant travaillé le paradigme de la complexité ouvrent
des perspectives qui donnent a penser d’une fagon trés stimulante le tra-
vail multidisciplinaire. Nous allons les suivre un moment avant d’envisager
concretement ce qu'ils permettent d’apporter A notre travail d’équipe multi-
disciplinaire.

celle-ci, il est apparu qu’en dehors de la passation des questionnaires et de la réalisation des
tests cliniques, les aidants ont souvent été heureux d’échanger, a leur initiative, a propos de leur
expérience de I'aide au-dela de ce qui leur était demandé. Sans doute la qualité des enqué-
trices et le peu d'occasions des aidants de s’exprimer a ce propos contribuent-ils a expliquer la
richesse de ces échanges.
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Rappelons d’abord que, dans la perspective réaliste caractérisant |'approche
biomédicale, la complexité se ramene a un probleme d’'incomplétude qui se
résout en intégrant dans un seul modéle un tres grand nombre de variables.

3.1. Des disciplines antagonistes

Si I'on accepte d’entrer dans une épistémologie constructiviste, la question
de la complexité prend une tout autre dimension. Dans cette épistémologie
en effet, le statut de toute théorie et de toute méthode est d’étre le produit
d’une activité humaine qui ne peut jamais étre oubliée comme telle dans les
effets qu’elle produit sur I'image du réel a laquelle elle donne acces. La place
de I'observateur ne peut jamais étre occultée, quand bien méme il se masque
sous la cape d’invisibilité des procédures objectivantes. Le travail commun
entre disciplines différentes devient a priori beaucoup plus problématique
dans la mesure ol chaque discipline (plus justement, chaque paradigme)
construit un monde différent et potentiellement incompatible. Il y a, défend
T. Kuhn (1983), une incommensurabilité entre ces différentes constructions
paradigmatiques qui rend la discussion entre elles impossible. Un auteur
comme E. Morin qui fut un des premiers a thématiser le « paradigme de la
complexité », nous permet pourtant d’envisager le rapport entre les disci-
plines sous un angle plus constructif. Il ne parle plus d’incommensurabilité
mais d’antagonisme entre disciplines, certaines d’entre elles au moins.

Avant de poursuivre notre présentation de la posture d’E. Morin, faisons un
premier effort de transposition a notre travail de cette idée d’antagonisme.
Entre quelles disciplines, quelles approches y aurait-il antagonisme ? Le pre-
mier qui vient a I'esprit et qui est central vu notre objet de recherche est celui
qui oppose une conception de I'aide comme expérience ne pouvant étre
dissociée du sens qu’elle prend pour I'aidant — qui correspond a la construc-
tion qu’en font entre autres la sociologie compréhensive ou la psychiatrie
phénoménologique — a celle qui considere |'aide comme un fardeau, ren-
voyant a une approche biomédicale. La différence dans la définition de la
notion d’aide est de I'ordre de I"antagonisme dans la mesure ou elle renvoie
a une opposition plus fondamentale entre les disciplines misant exclusive-
ment sur 'objectivation et celles qui mettent le sujet a connaitre au centre
de leur effort, attentives du méme coup a la maniére dont le chercheur et ses
propres questions sont susceptibles de |’affecter. Plus généralement, si on
veut bien y étre attentif, c’est entre chacune des différentes maniéres d’entrer
en contact avec le monde — par I'enquéte psychosociale, le test clinique, le
diagnostic médical intégrant différentes données, les biomarqueurs détectés
au départ d’une prise de sang — qu’il y a antagonisme, parce qu’il y a des
modes de construction du monde radicalement différents, donc une produc-
tion de « mondes » différents dont les rapports sont loin d’étre évidents, sauf
a réduire ceux-ci au lien statistique. Enfin, remarquons encore que pensée
a la lumiere de I'antagonisme des disciplines, la notion de « stress » mérite
d’étre examinée a nouveaux frais selon le champ ou elle est utilisée : entre le
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« stress » cellulaire (correspondant a toute perturbation de I"homéostasie ou
de I"équilibre d’un systeme donné) et le « stress » des aidants (lié aux multi-
ples taches a accomplir) y a-t-il plus, en définitive, que I'usage d’'un méme
signe dont les signifiants different selon ses déplacements d’une discipline
a l'autre ?

3.2. Vers un « dissensus créateur »

Le probleme de la complexité devient, dans le contexte de la réflexion
d’E. Morin, non plus un probleme d’incomplétude, mais de disjonction des
antagonismes. Comment faire avec elle ? Ecoutons les suggestions de Morin
a ce propos :

« La pensée, c’est ce qui est capable de surmonter une insurmontable alternative,
non pas en l'esquivant, mais en la situant dans un contexte plus riche ot elle fait
place a une nouvelle alternative, c’est I'aptitude a articuler I’anti dans le méta. C’est
de ne pas se laisser dissocier par la contradiction et I'antagonisme, dissociation
qui évidemment supprime la contradiction mais au contraire de I'intégrer dans un
ensemble ol elle continue a fermenter, ol, sans perdre sa potentialité destructrice,
elle acquiert aussi une possibilité constructive » (Morin, 1990).

Faisons résonner cet appel a la pensée avec celui de F. Guattari qui, dans un
recueil d’articles publié post mortem a propos de I'écologie et des multiples
courants contradictoires qui la divisent, mettait en avant « les valeurs dissen-
suelles » (Guattari & Nadaud, 2013) de facon a enrichir la démocratie. En
transposant au champ scientifique ce qu’il a congu pour le champ politique,
on peut retrouver des échos de la position d’E. Morin dans ce qu’il nous
propose :

« Mais le dissensus, c’est I'amour de la position antagoniste ; accepter que la
position de l'autre enrichisse ma position parce qu’elle est différente. » (op. cit.,
[Morin, 1990], p. 557)

Uenjeu pour lui de cet « amour de la position antagoniste », c’est qu’elle
favorise une plus grande créativité, d’ou I'expression qu'il utilise de « dissen-
sus créateur ». Ecoutons-le encore une fois :

« La démocratie écosophique [a remplacer par : le travail multidisciplinaire] ne
s’abandonnera pas a la facilité de 'accord consensuel : elle s'investira dans la
métamodélisation dissensuelle. » (op. cit. p. 508)

Pressentant que ces perspectives peuvent alimenter une créativité de la
pensée collective, nous proposons de les considérer comme une visée vers
laquelle faire tendre peu a peu notre travail multidisciplinaire, en décou-
vrant progressivement par nos pratiques comment leur donner forme. Que
pouvons-nous retenir de ceci ? Il s’agit d’aimer la différence, de la cultiver,
de I"assumer, de la creuser et non de la minorer afin d’obtenir le consensus ;
ces différences assumées, c’est par une « métamodélisation » qu’elles vont
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pouvoir « fermenter » (comme le dit E. Morin) ensemble et non par un mo-
dele ayant réduit toutes les différences dans le langage des variables.

Que signifierait de se laisser guider par cette inspiration du « dissensus créa-
teur » et de sa « métamodélisation » ¢ Qu’y gagnerait-on pour penser les
effets de I'aide/I’expérience de I'aide pour I'aidant ?

La premiere fagon dont cette approche a infusé dans nos travaux a été de
nous amener a cultiver nos différences, a les amplifier. Ainsi, au lieu de
considérer les comptes-rendus des rencontres réalisés par les enquétrices
comme des annexes a la marge de I'enquéte, ils nous sont apparus apres
réflexion, comme devant étre encouragés® et, ultérieurement finement ana-
lysés comme des données a part entiere. De méme, en reprenant les diffé-
rents items des questionnaires a destination des aidants, nous avons identifié
les fagons dont, au moment de I'analyse des résultats, de nouveaux indica-
teurs synthétiques pourraient étre reconstruits qui rassembleraient les items
renvoyant davantage au sens de I'expérience de I'aide (transversalement a
différentes grilles). Ces nouveaux indicateurs synthétiques viendraient alors
ouvrir une perspective théorique décentrée et davantage expérientielle.

S’associant a cet effort, les biologistes de I'équipe ont reconsidéré la perti-
nence d’intégrer quelques biomarqueurs associés dans la littérature au bien-
étre et non exclusivement au stress. Cet exemple nous semble tres intéressant
dans la mesure ou il illustre comment la fagon dont certains chercheurs
explicitent la spécificité de leur approche — ici, une conception de I'aide
comme expérience significative — en amene d’autres a revoir leur propre
fagon de construire leur objet.

Enfin, sans préjuger de ce que nos pratiques de recherche a venir nous per-
mettront d’imaginer, on peut ouvrir la question des manieres de penser le
passage d’un niveau de description a 'autre qui se concrétise par |'usage
de données hétérogenes : au-dela de leur corrélation statistique, comment
concevoir le rapport, pour un méme aidant, entre des biomarqueurs qui le
caractérisent au plan biologique et son expérience subjective de I'aide ?
C’est 1a que I'idée d’une métamodélisation dissensuelle pourrait guider une
fagon plus complexe que la seule causalité linéaire, déterministe d’articuler
différents niveaux de description : comment modéliser par exemple une cau-
salité probabiliste, telle qu’une multiplicité de facteurs puisse jouer de fagon
singuliére, avec une part d’incertitude ? Ou comment prendre en compte
les possibilités de compensations (par exemple entre niveaux somatique et
psychique) ou de réajustements dont un sujet fait activement preuve face a
un méme facteur — par exemple, un volume d’aide a donner ? Des approches
bayésiennes ou le recours a des théories comme les modeles d'utilité aléa-

9 l'enquéte aupres de la cohorte « jeunes » n’ayant pas encore débuté au moment de rédiger
ces lignes, il est encore temps de briefer en conséquence les enquétrices qui seront en charge
de cette cohorte.

311



VIEILLISSEMENT ET ENTRAIDE

toire (RUM) constituent des pistes a explorer dans cette perspective (Train,
2009). Pour éviter que le travail multidisciplinaire ne se réduise a I'enrdle-
ment des disciplines les moins Iégitimes par celles qui le sont le plus, perdant
ainsi I'occasion d’éclairages nouveaux, nous pensons qu'il est possible et
utile de guider ce travail en suivant la visée d’un dissensus créateur : ses
modalités pratiques restent en partie a inventer, ce qui ne rend le projet d’'un
travail en commun que plus stimulant !

4. Propos d'étape...

Un tel travail se nourrit par essence d’une position différenciée entre les
disciplines, position qui souvent devient antagoniste, tant les mécanismes
qui définissent les individus par le regard d’autrui valent aussi pour les
disciplines. La recherche décrite dans cette contribution part du modele
anatomoclinique, qui est résolument un modele matérialiste, objectiviste
et ce dans une perspective épistémologique réaliste. Ainsi la recherche des
endophénotypes vient compléter partiellement les connaissances d’une mé-
canique entre les genes et les phénotypes avec des explications qui si elles
reconnaissent leurs limitations méthodologiques, envisagent rarement les
autres champs scientifiques du modele biopsychosocial.

Outre l'exercice de style qui consiste a questionner différents champs
scientifiques d’un point de vue théorique, la rhétorique d’écriture se heurte
souvent aux identifications qu’ont les chercheurs dans les objets qu'ils
travaillent. L'incomplétude décrite dans une perspective épistémologique
réaliste suscite souvent une frustration d’incomplétude et de défaut de ses
propres recherches voire de sa propre personne lorsque I'identification est
plus poussée encore. Cette incompréhension n’est que le reflet du dissensus
épistémologique, se cristallisant dans une rationalisation, une simplification
du débat qui le dirigerait vers un discours manichéen, tel que le rappelle la
notion ancienne de sciences dures ou molles, ou de position hiérarchique
élevée ou basse dans le champ des disciplines scientifiques. La limite de
I'interaction entre plusieurs disciplines, que cette interaction se fasse de
maniére transversale (dans la multidisciplinarité) ou longitudinale (dans la
transdisciplinarité), est qu’elle ne devient jamais une discipline en soi, mais
qu’elle peut donner le fantasme d’embrasser le monde de maniere plus com-
plexe. Le manque de I'autre discipline ne se fait jamais autant ressentir que
lorsqu’on s’oblige a travailler avec l'autre, au risque de flirter avec Iillusion
qu’une discipline puisse embrasser les autres dans une hiérarchie devenue
aujourd’hui obsolete.

Deés lors, si I'intérét scientifique du dispositif de recherche n’est plus a dé-
montrer dans les deux équipes de recherche, la démarche mutidisciplinaire
tentée s'apparente a une véritable quéte. Comme nous l'avons déja men-
tionné, ce sont deux univers de sens, voire deux programmes de recherche
au sens de Lakatos, qui se rencontrent, mais qui se cognent également. En
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effet, tant dans les méthodologies utilisées, les cadres théoriques mobilisés
que dans les présupposés épistémologiques, tout differe, sauf un souci com-
mun pour les aidants. C'est en effet ce qui nous rassemble et nous pousse
dans une voie a construire, longue et difficile et cela d’autant plus que rien
dans le cadre institutionnel de la recherche scientifique ne nous y incite. Par
exemple, comment publier le résultat d'une recherche appartenant a ces
deux univers de sens ? Dans quelle commission scientifique déposer nos
futurs projets ? La recherche multidisciplinaire a cela de paradoxal qu’elle est
a la fois valorisée dans le discours et totalement absente des cadres institués.

Cette aventure scientifique se double d’une aventure humaine sans laquelle
les deux équipes n’auraient pas pu construire ce dispositif. La confiance, le
respect et |’écoute réciproques scellent en quelque sorte cette tentative inédite
pour nous du travail en partenariat, ot chacun demeure dans sa discipline
mais ol le tout devrait étre plus important que la somme des individualités
disciplinaires. C'est un long chemin qui nous attend, sans doute parsemé de
moments de tensions mais la richesse du dispositif et la confiance interper-
sonnelle nous permettront peut-étre de dépasser les clivages disciplinaires et
institutionnels pour créer...
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